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L’attimo fuggente
del Magic Torino

Spesso si sente citare 'attimo fuggente, quello speciale istan-
te in cui magari non succede nulla oppure, all'improvviso,
un particolare avvenimento pud cambiare radicalmente
I'intera esistenza. Legioni di saggi e filosofi hanno addita-
to 'importanza del carpe diem, del saper cio¢ afferrare per
il colletto I'attimo fuggente, anzi ogni attimo fuggente, per
vivere serenamente il presente (qualunque esso sia) e non
esaurirsi nel ricordo del passato o nel timore del futuro. E’
molto importante riuscire a valorizzare questa piccola fra-
zione di tempo che passa e che non torna pit: serve a ri-
cordarci la finitezza delle cose e soprattutto del nostro effi-
mero passaggio terreno. Su questo tema ¢ stato girato un fa-
moso film intitolato proprio “Lattimo fuggente” e credo
che piti 0 meno tutti abbiamo ammirato le lezioni del pro-
fessor Keating, alias Robin Williams.

Ma in fondo queste sono meditazioni da discepolo zen, se
oggi ho tirato in ballo l'illustre attimo fuggente ¢ stato so-
lo per calarlo nella realta quotidiana della Uildm, e pitt pre-
cisamente in quella dell’hockey in carrozzina. Leggerete
nelle prossime pagine notizie piti esaurienti sul non eccel-
so Campionato italiano disputato quest’anno dalla nostra
squadra, il Magic Torino, adesso perd volevo richiamare
'attenzione dei lettori su un preciso momento chiave,
sull’azione di gioco che ha determinato la non ammissione
alle fasi finali del torneo tricolore edizione 2004-05. In po-
che parole I'attimo fuggente del Magic, appunto.

Sono circa le 16.00 dello scorso sabato 30 aprile. In una
palestra genovese si sta disputando I'incontro di hockey tra
i Blue Devils e la compagine torinese. La sfida ¢ all'ultimo
sangue perché questo ultimo turno della stagione regolare
stabilira quale fra le due squadre potra prendere parte ai
playoff. Come nei migliori copioni hollywoodiani la partita
¢ tirata alla spasimo. E’ facile immaginarsi i continui ca-
povolgimenti di fronte, le sgommate sul parquet, 'adrena-
lina che scorre a fiumi e le urla dei giocatori, degli spetta-
tori e degli allenatori.

Siamo alla fine del secondo tempo, il risultato ¢ sul due a
due: chi segna vince e passa in finale. A questo punto lascio
la parola a un cronista d’eccezione, il cantore della gesta
del Magic: I'indimenticabile Roberto.

Al diciassettesimo minuto arriva il momento dell’ultima gran-
de occasione per il Magic: il nostro Prima viene chiuso contro
il perimetro, a meta tra l'area di rigore e il centrocampo, ma
con la coda dell'occhio l'attaccante torinese vede Furneri libe-

EDITORIALE

ro al centro e gli porge un delizioso passaggio. Furneri con-
trolla e tira, ma la palla sinfrange sullo spigolo del palo ed
esce. Per questanno i sogni di gloria del Magic finiscono con que-
sta azione perché due minuti dopo, alla fine del secondo rem-
po, il genovese Ronsval estrae una magia dal cilindro: duran-
te una sortita in attacco si trova davanti ad una difesa ben
schierata, si ferma un secondo e poi all’improvviso guizza in
avanti allungandosi con il braccio e piazzando un diagonale
da posizione impossibile. 1l micidiale tiro si infila tra i difen-
sori e il portiere, lasciando tutti esterrefasti. In questo modo
la formazione ligure acciuffa la qualificazione per Ripatransone
dopo un digiuno di ben quattro anni, e cio proprio contro la
squadra che nei tempi passati le ha sempre negato questa gran-
de gioia.

Con i se e con i ma non si fa la storia, d’accordo, tuttavia
¢ difficile non ripensare al fotogramma nel quale la pallina,
colpita da Francesco Furneri, rimbalza sul palo della porta
genovese e brucia in un attimo fuggente sogni, speranze e
illusioni di un’intera squadra di hockey e dell'annesso se-
guito. Inutile rammaricarsi: purtroppo ¢ andata cosi, non
possiamo pili farci niente.

Dopo la pausa di questa piccola rievocazione, guardiamo in-
vece verso il prossimo attimo fuggente e poi quello dopo e
poi quello dopo ancora. Cerchiamo di vivere intensamen-
te ognuno di loro e chissa che in futuro non arrivi anche l'at-
timo in cui la pallina del Magic sfiorera il palo interno e si
insacchera finalmente nella rete avversaria!

Gianni Minasso




puenke Per il secondo
anno a scuola

Nel 2005 si e svolto un altro progetto Uildm,
per la sensibilizzazione alla disabilitad, nelle
classi elementari torinesi

Lo Scudo, fedele compagno di rante scorribande, questanno ci 2 delle 19 insegnanti incontrate prima delle lezioni per illustra-
ha accompagnato in 8 classi di 6 scuole elementari. re il materiale preparato e conoscere le realti delle singole classi.

167 scolaretti hanno partecipato al nostro progetto. In questo  Anche questa volta gli alunni hanno assistito con molto inte-
caso alcuni di loro, con tanto di grembiulino, si sono messi in po-  resse alle 11 proiezioni e ai 4 filmati predisposti per loro.
sa per la classica foto ricordo. Innumerevoli le domande che ci hanno posto.

Grazie alle 14 lezioni effettuate e alle 22 ore trascorse nelle  Largo agli scolaretti pitt piccoli! Ecco immortalata una simpa-
classi, abbiamo constatato con soddisfazione la grande solidarietis  tica e vivacissima prima elementare.
provata dagli alunni fra di loro e verso i disabili.



PROGETTO SCUOLE

La speciale proiezione di alcune azioni del Magic Torino ha

o B T . . Alla fine degli incontri ogni scolaro ha ricevuto in dono una
sempre scatenaro il tifo e l'esultanza dei ragazzi.

confezione di matite colorate del mitico Camillo.

1l termine delle lezioni é sempre stato il momento buono per
soddisfare le ultime, immancabili curiositis di bambini e in-
segnanti.

Un extra del progetto per una “classe speciale’: si tratta del
corso di formazione che abbiamo allestito per le ragazze
del Servizio civile del Comune di Torino.

Senza di lui non avremmo combinato nulla. Ecco il com-
pagno ideale di questa avventura: Germano, il valido e in-
Jaticabile tuttofare.

1 primi frutti raccolti alla fine del progetto: la gioiosa visi-
ta in Sezione di un'esuberante terza elementare.



Magic: stagione
e tornei del 2005

Il Magic edizione 2005

DRAMMATICO GIRONE DELLE
QUALIFICAZIONE PER LE FINALI FIWH

Il campionato del Magic parte con un passo falso il 28 no-
vembre 2004 a Besnate, dove gli Skorpions di Varese piegano
con un secco 10 a 0 la nostra squadra, finalista dello scor-
so anno. Il Magic si rifa il 4 dicembre davanti al pubblico
amico spazzando via la retroguardia genovese degli All Blacks
con un punteggio di 7 a 3. Da ricordare in quest'occasione
le quattro reti di un grande Ceravolo.

Aria di rivincita nella partita di ritorno contro gli Skorpions
del 20 marzo di quest'anno. Davanti ai suoi tifosi il Magic
parte all’assalto della porta varesina passando subito in van-
taggio con un zapin di Furneri, ma poi la superiorita fisica
e tattica dei varesini prevale e si concretizza nel risultato fi-
nale di 10 a 2. 11 2 aprile la nostra squadra di hockey mette
seriamente a rischio la qualificazione per Ripatransone:
partenza bruciante degli All Blacks che dopo soli trenta se-
condi segnano un goal con il loro attaccante Calla. Il Magic
reagisce ribaltando il risultato in pochi minuti e poi va in van-
taggio pil volte, ma viene sempre raggiunto. Al triplice fi-
schio finale il risultato, purtroppo, ¢ di 5 a 4 per gli All
Blacks.

Il big match si gioca il 17 aprile contro i Blue Devils: la
partita ¢ combattutissima, I'esito perd ¢ un deludente 3 a 3,
maturato anche per colpa di un torto arbitrale che nega al
Magic l'anticipato ingresso alla fase finale. Il 30 aprile si
gioca a Genova l'ultima partita contro i Blue Devils. E il
“giorno del giudizio”™: chi vince si qualifica per i playoff.
Lincontro ¢ combattuto e il portiere di riserva Zedda, con
una grande prestazione, contribuisce a mantenere vive fi-
no alla fine le speranze del Magic, ma a all'ultimo minuto
la mazza rivelazione dell’anno, il genovese Ronsval, regala la

vittoria alla sua squadra.

E’ questo 'amaro epilogo di una stagione sfortunata.
Personalmente desidero comunque ringraziare I'allenatore
Massimo Tomassini che con grande impegno ha cercato in
tutti i modi di farci raggiungere le finali.

Andrea Zedda
RIFLESSIONI DEL MISTER

La stagione 2004-05 di hockey in carrozzina del Magic &
iniziata male con una sconfitta contro gli Skorpions di Varese
ed ¢ finita non solo male, causa la mancata qualificazione ai
playoff, ma anche tragicamente, vista la scomparsa del mio
carissimo amico e giocatore Roberto, con il quale ho con-
diviso e imparato tante cose.

Ritorniamo al campionato. Purtroppo tutti i timori che
avevo espresso all'inizio della stagione si sono avverati: mal-
grado il mio impegno e quello di tutti i miei giocatori, non
siamo stati cosi bravi da migliorare il nostro gioco. In ogni
caso mi assumo gran parte delle colpe per la mancata qua-
lificazione, anche se una discreta percentuale di esse ¢ a cari-
co di alcuni arbitraggi (vedi Magic - Blue Devils e All Blaks
- Magic).

Ho sperato fino alla fine che il ritorno in squadra di Claudio
De Zotti, campione d’'Italia 1997, avrebbe dato quel qual-
cosa in pitt che ci mancava. Sfortunatamente non ¢ andata
cosl e il suo apporto non ¢ bastato. Mi auguro tuttavia che
la prossima stagione, ormai alle porte, ci procuri quelle sod-
disfazioni che sono mancate quest’anno.

Voglio chiudere con un piccolo pensiero dedicato ad un
grande uomo: ciao Roby, sarai sempre tra noi.

Massimo Tomassini



ABBONATI AL TERZO POSTO

Torneo Gaiarin

Domenica 12 giugno il Magic ¢ stato invitato dagli amici degli
Skorpions di Varese al torneo Gaiarin, durante il quale la compagine
varesina ha potuto festeggiare la fresca conquista dello scudetto. Oltre
alla squadra torinese c’erano anche i Rangers di Bologna e gli Sharks
di Monza. Il nostro primo match ¢ stato giocato e sofferto contro i
Rangers che hanno disputato una buona partita grazie al duo Bortolini
- Felicani. Il Magic invece ha costellato la propria prestazione con
molte disattenzioni sia in difesa che in attacco. E” inoltre mancata la
determinazione e cosi 'incontro si ¢ concluso con una sconfitta per
10 a 4. Dopo pranzo il Magic ¢ tornato in campo con maggior grin-
ta e si ¢ aggiudicato il terzo posto finale battendo per 7 a 5 gli Sharks
di Monza. Il torneo invece ¢ stato vinto dagli Skorpions che ringraziamo
ancora per la cordiale accoglienza riservataci.

11° Torneo Milan club Muggio
Domenica 19 giugno il Magic ha partecipato al torneo di Muggio
addolorato oltre ogni dire per la scomparsa dell’amico e compagno di
squadra Roberto, alias la Vecchia Volpe.
Alla gara hanno preso parte anche gli Skorpions di Varese, i Blue
Devils di Genova e la squadra organizzatrice degli Sharks di Monza.
La nostra prima partita contro gli Skorpions ¢ iniziata bene grazie al
goal (dedicato a Roby) di De Zotti, ma, storia gia vista, ¢ finita con
una sconfitta per 9 a 4. Il secondo incontro ¢ stato disputato nel
pomeriggio contro i Blue Devils e, dopo aver sofferto fin dal primo
minuto, ¢ terminato con un’altra sconfitta del Magic per 5 a 0. Per
fortuna il riscatto ¢ giunto nella “finalina” contro gli Sharks: il nostro
gioco ¢ migliorato vistosamente ed il match si & chiuso con una vittoria per
2a0.
Il torneo ¢ stato molto bello e per questo motivo siamo grati agli
Sharks di Monza per l'ospitalita e la gentilezza con le quali ci hanno
accolti.

Mirko Tomassini

Ultime chiacchiere prima della partita

w.h.c.

Drag

SONO NATI I DRAGONS!

A Grugliasco, quest’estate, si ¢ formata una
nuova compagine di hockey in carrozzina
elettrica: i Dragons. Lo spirito della squadra
¢ rappresentato dal motto “Nell’unione la
forza”.

Il “progetto Dragons” parte dalla volonta di
Francesco Aprigliano, Umberto Borotto,
Massimo Buratto, Mario Furneri, Franco
Gargano, Rocco Stano e il sottoscritto. I
Dragons, pur addolorati dalla recente scom-
parsa di Umberto, hanno deciso di andare
avanti lo stesso, anche in suo nome.
Recentemente si ¢ poi aggiunto ai Dragons un
nuovo giocatore: Alessandro Granato.

E adesso mi rivolgo a te, lettore. Se credi nel
lavoro di squadra e hai voglia di divertirti
sarai il benvenuto. Se vuoi giocare, vedere di
cosa si tratta o fare il tifo per noi, vieni a
trovarci: ci alleniamo tutti i sabati dalle 15.30
alle 17.30 nella palestra di via Somalia 2 a
Grugliasco.

Per ogni informazione contattami ai numeri
011-4031184 e 347-0090689, oppure scrivi
un’e-mail a <dragonswhc@yahoo.it>. Piu
siamo, meglio ¢&!

Antonio Paternoster




Tempo fa, in questa speciale rubrica, erano stati inseriti i ri-
tratti dei volontari che frequentavano la Sezione rorinese. E°
giunto adesso il momento di dedicare alcune pagine a quegli
amici che, pur non essendo direttamente coinvolti nella vita
quotidiana della Sezione, hanno comunque dimostrato tan-
gibilmente, in pii di un'occasione, la generositi e lafferto con
i quali ci seguono.

Una smisurata simpatia, oltre ad altre numerose qualita, &
senza dubbio la caratteristica principale di Giandomenico
Spertino che, sempre allegro e abile narratore di barzel-
lette, riesce in ogni occasione a portare un po’ di buonu-
more anche tra i suoi interlocutori piu tristi.

Circa vent’anni fa Giandomenico si recava spesso allo
Sporting con una racchetta da tennis sotto il braccio e qui,
dopo alcuni memorabili doppi giocati in coppia con il
nostro presidente, era stato da questi invitato a dare una
mano alla nostra associazione. Detto fatto: da allora il sim-
patico tennista ¢ diventato Revisore dei Conti della Sezione
e del Comitato regionale (e illuminato consigliere sui re-
lativi bilanci!).

Giunto in Uildm, Giandomenico confessa che ¢& subito ri-

Il caro Giandomenico

masto colpito dalla serenita e dalla vitalitd che contrad-
distinguono i soci in carrozzina i quali, a suo dire, non si
sono isolati ma, al contrario, sono riusciti ad affrontare a
viso aperto i numerosi disagi causati dalla distrofia e, in
un certo qual senso, ’hanno cosi sconfitta. Secondo lui
quest’atteggiamento positivo ¢ molto raro e perciod ap-
prezzabile, oltreché degno del massimo rispetto. Per lui il
dottor Bussi incarna al meglio queste doti e in conseguenza
di cid ¢ una persona unica al mondo (giudizio che condi-
vidiamo pienamente). Per tutti questi motivi
Giandomenico, parole sue, gode dell’affettuosa amicizia
che gli riserviamo (e che sard sempre poca, rispetto a quel-
la che si meriterebbe!).

Il nostro Revisore dei Conti ¢ un valente ragioniere, ha un
proprio studio a Torino e con 'humour che lo contrad-
distingue sintetizza cosi il suo lavoro: “Fare i conti in
tasca agli altri che, a volte, ti pagano anche la parcella”. La
sua spiccata sensibilita lo porta ad aiutare altre associazioni
ed altre persone e il suo carattere tranquillo si riflette negli
hobby, che sono semplici e genuini come lui: frequentare
gli amici e leggere assiduamente le riviste Touring e Le
Scienze. Si ¢ recentemente sposato con la signora
Annamaria e il suo matrimonio viene da lui commentato
con un piemontesissimo L'ai trovi nosgnor ant ['ort
(traduzione: “Ho trovato il Signore nell’orto”, nel senso
di “Sono stato davvero fortunato”).

I suoi sogni nel cassetto sono due: per quanto riguarda se
stesso si accontenta di poter continuare il pitt a lungo pos-
sibile la sua vita cosi com’¢ adesso, mentre per i suoi ami-
ci distrofici spera ardentemente che si riesca a trovare quan-
to prima una valida cura. Il nostro unico sogno invece, ¢
di poter continuare a godere ancora per cent’anni del
prezioso aiuto e dell'inimitabile simpatia del nostro caro
Giandomenico!

Da ormai una dozzina d’anni, di fronte al logo della Uildm,
il volto di Enrico Collino si allarga in un sorriso. Infatti
grazie alla sua amicizia con Claudio Cubito, un “famoso”
obiettore di quei tempi lontani, ¢ da allora che Enrico ha
intessuto con noi uno stretto rapporto lavorativo (e non
solo...).

Questo contatto ravvicinato ¢ costituito principalmente
dalla realizzazione grafica e dalla stampa della rivista che
state tenendo in mano in questo momento, e si completa



con la produzione di depliant, buste, adesivi, pubblicazioni
varie, libri e infine con la cura del sito internet della Sezione.
Enrico conduce, assieme ad alcuni soci, la Silgraf, un’avvi-
ata ditta di gestioni grafico-editoriali, e negli anni ha con-
cretizzato la sua benevolenza nei nostri confronti in mille
maniere diverse, in virtl di fortissimi sconti, prezzi risicati
all’osso, lavori gratuiti e, come se tutto cid non bastasse,
anche con generose oblazioni.

Quando si tirano in
ballo premure di
questo tipo diven-
tiamo sempre curiosi
di sapere da dove ab-
biano origine.
Ebbene per Enrico
questi moti dell’ani-
ma (che sfociano
sovente in altrettan-
to graditi “moti del
portafoglio”)
nascono proprio dal
suo costante legame
professionale con la
nostra associazione.
Frequentandoci cosi
spesso lui afferma
che, oltre a non es-
sersi annoiato, ha
pure avuto modo di
instaurare una salda amicizia, di arricchirsi spiritualmente
(non di certo finanziariamente!) e di restare colpito dal no-
stro particolare modo di essere: nessuna autocommise-
razione, bensi simpatia, profondita d’animo e (addirittura)
dolcezza.

Enrico ¢ pienamente soddisfatto del suo lavoro perché in-
nanzitutto rappresenta un piacevole sbocco alla sua cre-
ativitd, e poi anche perché tanti suoi colleghi sono paren-
ti stretti o amici di vecchia data e quindi I'atmosfera che
spira alla Silgraf ¢ piacevolmente familiare (e ne approfit-
tiamo allora per salutare da queste colonne Barbara, la sim-
paticissima sorella di Enrico che spesso si dedica proprio a
Vincere Insieme). Del resto proprio la creativita ¢ una delle
doti che lo ha portato, da studente, a dare vita al giornale

Da sinistra: cognato, moglie (con nipotino), Enrico (in una, a dir
poco, curiosa espressione), Barbara e il “grande” Leonardo.

PROFILI

universitario Augusta Taurinorum e da adulto a fondare, in
collaborazione con i soliti amici, la Emmebie, editrice del-
la collana Guidasposi.
La sua bella famigliola ¢ composta da Nicoletta (da lui
definita “moglie ideale”) e dal vivacissimo Leonardo, una
sagoma di sette anni la cui descrizione riempirebbe un’en-
ciclopedia di dodici volumi!
Nonostante gli impegni lavorativi e familiari, i suoi hobby
sono tanti. Enrico &
un appassionato di
calcio giocato e tifa-
to. Oltre a militare
in un paio di squadre
¢ proverbiale la sua
passione per il
Torino, ereditata dal
padre ed esercitata in
mille maniere diverse
che vanno dall’edi-
zione del famoso pe-
riodico  satirico
Fegato Granata ai
mille aspetti di un
tifo che sgorga dal
profondo del cuore.
Oltre a cid ama i
viaggi con un pizzi-
co di avventura e tal-
volta si diletta anche
dietro ai fornelli, senza consultare i libri di ricette ma apren-
do il frigorifero, esaminando le cibarie presenti e lasciandosi
quindi guidare da quella fantasia di cui ¢ sicuramente ricco.
Il nostro odierno “profilo” desidera augurarci, oltre all'im-
mediata scoperta di un rimedio per la distrofia muscolare,
di continuare a mantenere quelle importanti funzioni di
supporto medico, informativo, aggregativo, sociale e an-
che affettivo che riserviamo a tutti i nostri numerosi soci.
Inoltre Enrico pensa che la miglior ricetta per la felicita sia
quella di accontentarsi di quello che si ha nel presente e al-
lora auguriamo pure a lui di continuare cosi ancora per
tanto tempo, in modo da poter contare a lungo, anche noi,
sulla sua inestimabile amicizia.

Gianni Minasso




Oggigiorno oltre alle discoteche, ai cinema, alle spiagge e
alle piazze delle citta, esiste un altro luogo in cui pud sca-
tenarsi la millenaria scintilla d’amore: sono i moderni salotti
virtuali delle chat nelle quali migliaia di na-
viganti di ogni latitudine e di ogni eta si

incontrano quotidianamente.

E’ recentemente uscito “Cuori nella tor-
ment@” di Gianfranco lovino che parla
proprio di questi affetti nati in maniera
cosl particolare. Lautore scrive nella pre-

fazione:

Attraverso sguardi e racconti altrui, ho
raccolto un’infinita di storie damore, che
ho cercato di fare mie raggruppandole in
un unico concetto: “Lamore & un senti-
mento che, se vero, ¢ incontrollabile’.
Cuori nella torment@ yracconta di un

RECENSIONI Amori tecnologici

va affascinante frontiera di conversazione che, nonostante si svi-
luppi dietro ad inquietanti interrogativi, riesce a scatenare
curiosita imprevedibili.

Lo spunto di questa trama ¢ nato
dal sito internet <www.cuorinel-
latormenta.it> nel quale sono con-
fluiti dialoghi, storie, poesie e tut-
to quel materiale dal quale Iovino
ha tratto il romanzo.
Il volume, edito dalla torinese
Seneca Edizioni, costa 12 euro e, al
di Ia della bellezza dello stile e della
ricchezza dei temi trattati, ¢ da se-
gnalare anche perché I'autore ha de-
ciso di devolvere il ricavato dei suoi
diritti alla Uildm nazionale.

Antonella Benedicenti

amore qualunque, ma nato all‘interno
delle stanze virtuali di una chat; nuo-

Progetto Telemedicina

Alla fine dello scorso mese di giugno il dottor Racca, la dottoressa Bignamini e la dottoressa Mongini, hanno tenuto un
interessante incontro con i soci della Sezione torinese. Nelle tre ore a disposizione si ¢ parlato di problemi respiratori dei
miodistrofici e delle relative soluzioni, di vari progetti in fase di realizzazione ed inoltre i bravi specialisti hanno risposto
in modo esauriente alle tante domande dei numerosi presenti (una curiosita: a tutt oggi non riusciamo a capacitarci di
come siano riusciti a prendere posto in salone una trentina di normodotati e dieci carrozzine!).

Largomento principale della serata ¢ stato tuttavia il progetto della Telemedicina. E infatti allo studio un nuovissimo
sistema di assistenza che si dovrebbe attuare in due fasi: la prima mediante il monitoraggio a distanza dei parametri re-
spiratori degli ammalati neuromuscolari e la seconda con la realizzazione di un efficace intervento, sempre a distanza, mo-
dellato sulle singole esigenze dei pazienti. Questo futuristico tipo di assistenza consentirebbe un deciso miglioramento
della qualita di vita degli assistiti (minor morbilita e mortalitd) e consentirebbe oltretutto cospicui risparmi alla sanita pub-
blica (minori costi di ospedalizzazione). Si stanno attivamente ricercando fondi per avviare questo progetto pilota che,
dal punto di vista clinico, si completera nell’arco di un paio d’anni durante i quali verranno controllati sedici pazienti.
Ringraziamo dunque gli specialisti medici che hanno tenuto questo interessante incontro con i nostri soci e ricordiamo
a chi vorra partecipare ai futuri appuntamenti che potra semplicemente telefonare in sede e chiedere di essere inserito nell’ap-

posito elenco.
la Redazione




Novita mediche
alle Manifestazioni

di Milano

Anche quest’anno, nell’ambito delle
Manifestazioni nazionali Uildm, i de-
legati delle varie sezioni italiane han-
no potuto partecipare all'incontro con
la Commissione medico-scientifica.
Nella sua relazione il presidente dr.
Vianello ha illustrato il recente stu-
dio, condotto in Danimarca, sulla qua-
lita della vita di soggetti affetti da di-
strofia di Duchenne. La conclusione
dello studio ha evidenziato che tali pa-
zienti giudicano soddisfacente la pro-
pria qualita di vita e non appaiono
preoccupati né della malattia, né del
futuro. Infatti, riguardo alle aspetta-
tive sulla qualita della vita, 'impegno
della ricerca clinica & attualmente di-
retto alla realizzazione di progetti me-
dico-scientifici con riscontri pratici
immediati, e cid contribuisce a ri-
spondere alle esigenze pili urgenti del-
le persone affette da malattie neuro-
muscolari.

Ultimamente i settori nei quali la ri-
cerca clinica ha profuso il maggior im-
pegno sono stati la diagnosi ed il trat-
tamento delle complicanze respirato-
rie, di quelle cardiache, operatorie e
la valutazione degli effetti della terapia
steroidea.

Inoltre, in campo pneumologico, ¢
stato possibile dimostrare che 'assi-
stenza meccanica alla tosse, attuata
mediante I'insufflatore/esufflatore, mi-
gliora la capacita di espettorazione e
riduce la necessita di ricorrere alla tra-
cheotomia. A livello internazionale &
stato poi condotto un approccio stan-
dardizzato ai diversi aspetti che ri-
guardano la prevenzione ed il tratta-
mento dell'insufficienza respiratoria.
In ambito cardiologico 'uso precoce di
farmaci antipertensivi della classe ace-
inibitori, assunti dai giovani portato-
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Un momento dell'incontro con la Commissione medico-scientifica Uildm

ri di Duchenne prima della comparsa
dei segni di insufficienza cardiaca, ¢ in
grado di rallentare I'insorgenza e la pro-
gressione del deficit di contrattilita del
miocardio.

Gli studi clinici anestesiologici han-
no affrontato con pil attenzione il
problema del rischio operatorio. Il ri-
sultato ¢ che oggi i pazienti neuro-
muscolari con scoliosi possono essere
operati anche in uno stadio avanzato
senza rischi troppo elevati di compli-
cazioni respiratorie nel periodo post-
operatorio.

La terapia steroidea ha ulteriormente
dimostrato, nei casi inerenti la distro-
fia di Duchenne, un favorevole effet-
to sul mantenimento della deambu-
lazione e sul rallentamento della sco-
liosi. A seguito di tali conferme ¢ sta-
to dato 'avvio ad uno studio multi-
centrico europeo, i cui risultati po-
tranno fornire in futuro una risposta
chiara e definitiva sull’efficacia degli
steroidi nella fase iniziale della
Duchenne.

Infine, allo scopo di evitare la manca-

ta traduzione dei risultati della ricerca
nella pratica clinica, ¢ stata annuncia-
ta la futura nascita, a Milano, del
“Centro clinico per le distrofie mu-
scolari”. Tale istituto consentira di
identificare i profili di cura pit ade-
guati per ogni singolo paziente, assi-
curandone la prosecuzione a livello
territoriale.
Durante le Manifestazioni vi ¢ poi sta-
to un incontro sul tema “Trattamento
del dolore acuto e cronico: implica-
zioni nelle malattie neuromuscolari”.
Vi hanno partecipato la dr.essa
Mongini (Trattamento farmacologi-
co del dolore nell’adulto), il dr.
Siciliano (Scala di valutazione del do-
lore cronico), le dr.esse Berardinelli e
Pini (Trattamento farmacologico
nell’eta evolutiva) e la dr.essa Lodesani
(Trattamento fisico sui diversi aspetti
del dolore muscolo-scheletrico).
Al termine delle relazioni ¢ stato dato
ampio spazio ai numerosi quesiti po-
sti ai relatori dai numerosi parteci-
panti.

Bruna Maran
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I1 cinema e la disabilita:

“Le chiavi di casa”
e “Mare dentro”

Il cinema & per sua stessa natura uno spettacolo, un gene-
re di intrattenimento, fatta eccezione per il documentario.
Sul grande schermo le difficolta della vita, la sofferenza e la
morte, talvolta hanno un risvolto drammaticamente spet-
tacolare. Numerosi registi hanno tradotto in immagini sto-
rie che hanno come personaggi disabili o malati terminali,
ma raramente questi personaggi sono stati interpretati da at-
tori segnati dalla malattia o dal-

accompagnare il figlio disabile in un ospedale di Berlino
per dei controlli clinici e delle sedute di fisioterapia.

E’ un approccio difficile, amaro, senza un punto di riferi-
mento se non la propria sensibilita. Paolo si dimostra subito
il pitt disinvolto, abituato com’¢ ad affrontare le difficolta
della vita quotidiana e a sopportare sofferenza e diversita. 11
percorso di padre e figlio diventa cosi un viaggio attraver-

so barriere fisiche e mentali.

la disabilita.

Nell'edizione 2004 del Festival
del cinema di Venezia sono sta-
ti presentati in concorso due
film (“Le chiavi di casa” del re-
gista italiano Gianni Amelio e
“Mare dentro” del regista spa-
gnolo Alejandro Amenabar) che
in maniera diversa affrontano
proprio il tema della disabilita.

“Le chiavi di casa”, tratto libe-
ramente dal romanzo “Nati due
volte” di Giuseppe Pontiggia, ¢
la storia di un giovane padre che
per la prima volta incontra il fi-
glio abbandonato. Al momen-

il il
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to della nascita la madre & mor-
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Ai due protagonisti maschili fa
da contrappunto Nicole (inter-
pretata da un’intensa Charlotte
Rampling), madre di una ra-
gazza adulta, totalmente para-
lizzata, che rappresenta la pa-
ziente e dolorosa esperienza di
tutte le madri dei disabili. Sono
quasi sempre loro I'elemento
piu forte nella coppia di geni-
tori. “I padri” dice a un attoni-
to Gianni, “non ce la fanno, si
tirano indietro. Sono le madri
a fare il lavoro sporco, a non
mollare , a prendersi tutta la di-
sperazione”.

i\ Lepilogo del film non ¢ conso-

latorio. Il regista ha scelto un
finale aperto su un futuro in-
certo e difficile. Nella dram-
matica scena che conclude il
viaggio, quando Gianni ha de-
ciso di assumersi il suo compi-
to di padre, Paolo, che teme un

L e

Andrea Rossi, un ragazzo tetra-  Una locandina
plegico e spastico dalla nascita,

molto amato dai genitori, con la sua fragilita, la sua fatico-
sa autonomia, le sue interruzioni, i suoi vuoti, il suo ac-
cento romanesco. Kim Rossi Stuart ¢ il padre, forse troppo
giovane per questo ruolo, ma in grado di offrire una delle
sue migliori interpretazioni; nel film ¢ Gianni ed ha una
famiglia composta da una giovane moglie e un bimbo di
pochi mesi. All'improvviso deve affrontare un compito as-
sai arduo in un mondo a lui ignoto, quello dell’handicap:

altro abbandono, si fa dispet-

toso, quasi violento. Il suo
sguardo diventa ostile, non ¢ pit il fragile, simpatico ra-
gazzino da coccolare e assecondare. I ruoli si invertono:
Gianni piange di disperazione e di delusione ed ¢ Paolo a
consolarlo, nel momento in cui incomincia a sentirsi fi-
nalmente accettato come figlio.
Una frase del regista Amelio ci da la chiave di lettura del
film: “Ci commuoviamo davanti alle difficolta fisiche, mo-
torie, ma siamo meno tolleranti verso quelle mentali, ca-



ratteriali, sociali. Il mio film costringe la gente a guardare
per 105 minuti un ragazzino la cui fatica di vivere ¢ un
continuo atto di eroismo, come lo ¢ quello di tutti coloro
che vogliono, devono e non sempre riescono, ad amarlo”.

Altro discorso merita “Mare dentro” del regista spagnolo
Amenabar, premiato con il Leone d’Argento al Festival di
Venezia e candidato all'Oscar. E’ la storia vera di Ramon,
un tetraplegico che non vuole adattarsi alla vita di infer-
mo e cerca per anni di uscire dalla prigione del suo corpo
paralizzato finché, alle soglie della vecchiaia, ci riesce.
Ramon Sampedro, poeta e scrittore galiziano, vive da
trent'anni immobilizzato a letto in una casa di campagna,
accudito dalla famiglia del fratello. La finestra della sua
stanza & 'unica apertura sul mondo e con I'immaginazio-
ne lui viaggia su quel mare che ha navigato e che ha ama-
to, quel mare nel quale ha avuto I'incidente che ha troncato
la sua giovinezza e le sue speranze. Adesso il suo unico de-
siderio ¢ quello di mettere fine alla sofferenza in maniera di-
gnitosa. Il tranquillo mondo in cui vive & perd movimen-
tato dall’arrivo di due donne: Julia, 'avvocato che lo ap-
poggia nella sua battaglia personale e civile per il diritto
all’eutanasia, e Rosa, una donna del paese che cerca di con-
vincerlo che la vita vale comunque la pena di essere vissu-
ta. La personalita prorompente di Ramon costringe le due
donne ad interrogarsi sui principi e sui valori che hanno
regolato le loro esistenze.

Contrariamente a quanto ¢ stato detto e scritto da alcuni
critici, “Mare dentro” ¢ un film sull’amore piti che sul te-
ma dell’eutanasia. Indubbiamente il problema della “dol-
ce morte”, per chi soffre e sa di non poter pili riottenere una
vita normale, ¢ importante come quello dei rapporti in-
terpersonali e della pienezza di una vita affettiva che com-
prende tutte le esperienze, dalla ricerca del partner al rap-
porto sessuale.

Diversamente dal protagonista del film di Amelio, il per-
sonaggio di Ramon non ¢ interpretato da un disabile. Cat-
tore spagnolo Javier Bardem da una prova straordinaria di
mimesi entrando nel corpo e nella mente di questo ultra-
cinquantenne galiziano, spento nelle sue illusioni ma non
domato nella sua battaglia per una morte dignitosa. “La
vita ¢ un diritto e non un obbligo” dice Amenabar attraverso

SPAZIO SOCI

Alejandro Amenabar

la bocca di Ramon, che per affermare questo suo diritto
sceglie la morte con I'aiuto degli amici.

Oltre alla straordinaria interpretazione di Bardem il film
va ricordato per la rappresentazione di questa famiglia con-
tadina tutta raccolta attorno all'infermo: la cognata che lo
assiste con pazienti gesti materni, il fratello che rifiuta il
suo desiderio di morte, il vecchio padre perduto nel dolo-
re e il giovane nipote che lo ama senza capirlo.

In conclusione il merito di entrambi i film ¢ quello di por-
re lo spettatore di fronte a quegli importanti interrogativi
che sovente accompagnano la vita dei disabili e delle per-
sone che stanno accanto a loro, senza indugiare su una fal-
sa morale o una non richiesta pieta.
Ciascun film, pur nella sua diversita, desta nello spettato-
re emozioni e riflessioni, soprattutto in quelli fra noi che
hanno vissuto o stanno vivendo esperienze all’interno del-
la disabilita. A tutti gli altri spettatori invece, queste pelli-
cole permettono di avvicinarsi almeno per un momento
ad una serie di problemi a cui la scienza non ¢ in grado di
dare risposte.
Aspettiamo ora qualche opera cinematografica di un arti-
sta disabile che ci sappia mostrare dall'interno come que-
ste persone riescono a dare un senso alla loro esistenza, in-
dicandoci quei valori di umanita e di solidarieta che trop-
po spesso la nostra societa dimentica.

Daniele Portaleone
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Credevo che non sarei mai stata in gra-
do di affrontare i dodici mesi del
Servizio civile volontario. I motivi?
Nessuna esperienza lavorativa, gli stu-
di universitari, la mia immaturita.
Per fortuna la sola idea di non porta-
re a termine qualcosa mi fa contorce-
re lo stomaco e poi, soprattutto, non
avevo messo in conto quanto calore,
energia, comprensione, amore, luce
mi avrebbero presto abbracciata.
Quando inizi un’esperienza nel socia-
le sei convinto di voler e di dover da-
re, ma ora so che & maggiore quanto ri-
cevi. In questi mesi alla Uildm ho sen-
tito molti “Grazie”, ma quelle persone
che mi ringraziavano non sapevano
che mentalmente rispondevo sempre
“Grazie a te”.

Sono una ragazza piena di insicurezze,
convivo con tante paure, conoscere
voi mi ha fatto capire che non biso-
gna nascondersi dietro alle proprie an-
sie, bensi conviene accettarle, metter-
si alla prova a volte fino al limite, per
arrivare a conviverci serena-
mente.

Ricordo tante lezioni. Claudio
mi ha ripetuto spesso di non
crucciarmi per quello che non
dipendeva da me, Gianni e
Antonella sono stati miei ami-
ci e psicologi e Filo mi ha te-
nuto compagnia in tanti po-
meriggi. Germano mi ha fat-
to da istruttore di guida e con
Lino mi ha dato consigli spas-
sionati sul contorto universo
maschile. Rivolgo poi un gra-
zie di cuore a Edy che ¢ stata
la causa indiretta di questa
mia opportunita di svolgere il

I1 mio arcobaleno

Ricordi di una ex volontaria

del Servizio civile

Servizio civile da voi.

Durante la festa natalizia alle Cascine
mi sono sentita far parte di una gran-
de famiglia. Ho anche conosciuto tut-
ti i giocatori della squadra di hockey
del Magic e, anche se quest’anno non
¢ stato dei migliori, voglio dirvi che
per me siete i numeri uno! Finora non
ho ancora assistito ad una partita ve-
ra e propria, ma mi riprometto di far-
lo nel prossimo campionato, chissa se
verra fuori la tifosa repressa in tutto il suo
splendore...

Il tempo in Sezione ¢ trascorso velo-
cemente e ancora pit breve mi ¢ sem-
brato il percorso degli studi di que-
stanno. Pil volte, quando ero agitata
per un esame, ho chiesto sostegno
all'incomparabile dottor Bussi e per-
messi al signor Perosino. I risultati si
sono visti sul mio libretto universita-
rio: devo a voi il buon esito di qual-
che esame perché mi avete “costretto”,
per fortuna, ad ottimizzare ogni mo-

Guidando il Ducato

mento e a non perdermi in un bic-
chier d’acqua. Infatti adesso, nel mo-
mento in cui scrivo, sono in vacanza
mentre altri miei amici stanno ancora
sudando sui “libracci” di Diritto.
Due ragazze hanno condiviso con me
I'esperienza del Servizio civile alla
Uildm: Irene e Giovanna. Da en-
trambe ho ricevuto qualcosa, ringra-
zio Giovanna per 'aiuto che mi ha da-
to e per i bellissimi giorni che mi ha
fatto passare a Marina di Pietrasanta
durante il corso di formazione, ¢ le au-
guro che si avverino tutti i suoi sogni.
Proprio durante quel corso avevamo
scritto che una metafora per definire il
Servizio civile poteva essere “Una sfu-
matura di colori, dal chiaro lucente al-
lo scuro piti nero”. E in effetti in que-
sti dodici mesi sono anche comparsi i
momenti bui e difficili. Le cadute, le
delusioni, addirittura la morte. Pero,
come ha gia scritto qualche saggio, ho
capito che, pur detestando la soffe-
renza, se non si soffre un po’
non si puo poi dire di aver vis-
suto.

Concludo confessandovi la
mia felicitd, perché sono sicu-
ra che 'arcobaleno colorato di
questa mia avventura in via
Rubiana sara sempre li a ral-
legrarmi quando mi sentird in
difficolta. Gia di recente, in
un momento di tristezza, ho
chiuso gli occhi e pensando
alla vostra tenacia, ho supera-
to le mie difficoltd. Vi ringra-
zio e vi saluto ancora con tut-
to il mio affetto.

Giulia



...€ per chi sa aspettare,

tutto arrival

Il 21 giugno, proprio il primo giorno
d’estate, sono stata assunta al Call cen-
ter Vodafone di Ivrea.
Improvvisamente mi si ¢ aperta da-
vanti una finestra piena di luce e di
sorprese, come quando si entra in
Windows e semplicemente premendo
Start si & certi di rimanere stupiti dal-
le potenzialita del computer.

Erano anni che aspettavo di vivere il
mio primo giorno di lavoro e quasi mi
stavo rassegnando a sognarlo sola-
mente. Le statistiche dicono che, tra
gli invalidi iscritti ai centri per I'im-
piego, quelli “non collocati” raggiun-
gono il 96% del totale: banalizzando
vuol dire che sono quasi tutti.

Ho avuto il primo colloquio il 14 feb-
braio, dieci giorni dopo aver spedito
via e-mail il mio curriculum ad
un’agenzia interinale. Mi ¢ stato subi-
to proposto uno stage, ma con mio
grande rammarico un requisito fon-
damentale era costituito dall’essere au-
tomunita oppure eporediese.
Evidentemente, di fronte al fatto che
abito a Castellamonte, a venti chilo-
metri di distanza, 'agenzia deve essersi
consultata con il responsabile
Vodafone della selezione del persona-
le, il quale ha deciso di incontrarmi
ugualmente. Il mio secondo colloquio
di lavoro ha avuto luogo la settimana
successiva e la risposta positiva ¢ su-
bito arrivata: ¢ stata la telefonata piu
bella della mia vita!

Non credo sia stato attribuito il giu-
sto peso alla lunga esperienza formativa
che ho maturato negli ultimi anni.
Anzi, forse sono arrivata a firmare il
contratto solo grazie alla mia invali-
dita. Ma questa consapevolezza mi ha
spinto ad iniziare il primo lavoro del-
la mia vita con la voglia di dimostra-
re, innanzitutto a me stessa, che me-
ritavo questo posto.

Posso dire che al call center il lavoro

¢ una sfida con-
creta e costante:
sono previsti nu-
merosi indici di
performance da
raggiungere, da
mantenere e da
migliorare, e il
mio preferito ¢
senzaltro quello
rappresentato
dalla cortesia
verso il cliente.
Con una laurea
in psicologia
questo puo sem-
brare banale, ma
ho scoperto che la comunicazione te-
lefonica segue regole molto diverse dal
vis 4 vis, cosl, a fine giugno, eccomi al-
la prova per iniziare tutto da zero.
Ogni persona che mi chiama al te-
lefono ¢ unica, ed effettivamente da
ogni cliente imparo qualcosa di nuo-
vo. Questo ¢ un aspetto sorprendente
della quotidianita che ha fatto subito
crollare il mio iniziale pregiudizio sul
lavoro ripetitivo, che una volta rite-
nevo privo di stimoli. In certi periodi
riceviamo richieste molto simili, ma
personalmente cerco di usare un po’
di creativita e di non rispondere mai
meccanicamente a chi mi consulta.
Conoscete la “regola della coda”?
Quando si ¢ in fila ad uno sportello si
ha la sensazione che I'impiegato sia
sempre prolisso con 'utente davanti
a noi, mentre diventi sbrigativo quan-
do ¢ il nostro turno. Come cambia
perd la prospettiva quando si osserva
la fila dall’altro lato della coda! Ne san-
no qualcosa i Team Leader, che ci gri-
dano per ore: “Attenti ai tempi di at-
tesa!”

A proposito di team e di capi, in que-
sto grande open space lavorano centi-
naia di persone per ogni turno, cosi
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ho potuto conoscere tanta gente in
gamba. Ora spero di iniziare anche qual-
che nuova amicizia.

Lavorando part-time, mi rimane del
tempo a disposizione da dedicare a cid
che pitt mi piace. Certamente i soldi
contano, ma oltre alla disponibilita
economica anche la qualita della mia
vita, nel frattempo, ¢ aumentata. Se il
lavoro nobilita 'uomo, alla donna re-
gala di certo una forza speciale.

Mi sembra che alla Vodafone ci sia una
grande attenzione per i problemi le-
gati alla disabilita: sia i superiori che i
colleghi si mostrano sempre gentili e
disponibili (ma forse dovrei dire “colle-
ghe”, visto che al call center siamo quasi
tutte donne).

Insomma, raccontandovi questa mia
recentissima esperienza, spero di esse-
re riuscita ad infondere un po’ di spe-
ranza a qualche giovane che ha perso
la pazienza necessaria per continuare a
cercare un impiego. E poi, tenete le
dita incrociate: il mio attuale contrat-
to di lavoro dura solo dieci mesi, ma
presto vorrei poter dare a tutti la no-
tizia di esser stata assunta per sempre.

Alba De Santis
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A ROBERTO

Ciao Roberto, ciao amico mio carissimo,
sei stato tenace, forte pili dell’edera, at-
taccato a questa grama vita.
La natura ingenerosa e cattiva, con i
buoni e puri d’animo come era il tuo
essere, mai paghera il suo debito. Il
tuo coraggio sara di esempio a tutti,
la tua serenit nell’affrontare il quoti-
diano e arduo vivere sara ricordata da
tanti altri sfortunati e confortera i tuoi
cari.
Adesso il tuo abituale mezzo di loco-
mozione (la carrozzina) I’hai lasciato
alle cose terrene. Nei cieli infiniti, di si-
curo, non correrai, ma certamente vo-
lerai alto.
Ciao amico Roberto, roccia difensiva
della tua cara squadra, il Magic Torino.
Mai hai abboccato alle mie finte mos-
se e mai sono riuscito a dribblarti con
sicurezza. Adesso tu hai dribblato tut-
ti e hai superato I'ultimo ostacolo, vo-
lando nell’'infinito. Non troverai pitt
spine, ma delicati fiori sul tuo percor-
so.
Ciao amico Roberto, sarai sempre nel
mio cuore e ti ricorderd con affettuo-
sa e simpatica amicizia.

Rocco

No.

Non ci crediamo. Non ¢ possibile.
No.

Proprio tu, Roberto, la nostra cara
Vecchia Volpe.

Non puoi essertene andato cosl. Senza
un ultimo saluto, un ultimo sguardo.
Siamo sbigottiti da quello che ti ¢ ac-
caduto, e nessuno di noi si rassegna
ad accettarlo.

Purtroppo sta scritto che tutti, ad un
certo punto, dobbiamo lasciare qui il
nostro destino per avventurarci lungo
strade sconosciute. Perd, per le perso-
ne preziose come te, questo momen-
to arriva sempre troppo presto.
Ricordiamo ancora cosa avevi scritto,
parlando di te stesso, in occasione del-

Sempre con noi

L
La nostra cara Vecchia Volpe

la scomparsa di Stefano, un altro eroe
suo malgrado di quella che ¢ la nostra
sanguinosa lotta contro la distrofia
muscolare.

I navigato guerriero non sventolera
mai bandiera bianca fino a quando
avra un grammo di forza da usare. I
momenti di blackout durano solo l'at-
timo per raggiungere l'interruttore
della luce. E poi tutto si riaccende co-
me prima.

Sei stato di parola. Hai lottato fino
all'ultimo grammo di forza, ma questa
volta non sei pit riuscito ad arrivare
all'interruttore e la luce non ¢ tornata,
lasciandoti e lasciandoci al buio. Per
sempre.

Un giorno avevi detto:

Mi auguro che quando arrivera il mo-
mento, prima di partire per il lungo
viaggio, saro felice se, come ultimo
saluto, potro disputare una partita di
hockey con i miei compagni del
Magic.

Per fortuna il tuo desiderio si ¢ realiz-
zato e nel cuore dei tuoi amici rimarra
scolpita la gioia con la quale, a Genova,
avevi giocato la tua ultima partita di
hockey in carrozzina.

Eri cosi in gamba e cosi speciale che
adesso abbiamo a disposizione mille
maniere per ricordarti. Fra tutte que-
ste possibilita abbiamo scelto 'auto-
descrizione che avevi inserito nel sito
della tua squadra.

Sono contento di aver iniziato la nuo-
va e appagante esperienza dell’hockey
in carrozzina. Da allora la mia vita ¢
migliorata sensibilmente sia sul pia-
no della socializzazione che su quel-
lo del divertimento. Nel 1997 I'aver
vinto il Campionato tutti insieme &
stata 'emozione piu bella della mia
vita, pari soltanto a quella di conti-
nuare a far parte del Magic. Amo la
fratellanza, la calma, la chiarezza,
Iaiuto reciproco. Sono un buon ascol-
tatore e un buon osservatore, questo
mi permette di capire cose che altri-
menti passerebbero inosservate, traen-



do insegnamenti da tutti e da tutto.
Le cose facili mi annoiano, mentre i
problemi mi danno la carica e il pia-
cere di affrontarli a testa alta.

Sei stato un esempio per tutti, anche
per noi distrofici che abbiamo perso
un amico, un compagno di lotta, un
saggio, un faro guida.

Vorremmo ancora parlare con te e di te
all’infinito, ma bisogna pur smettere
e lasciare che il silenzio onori la tua
scomparsa meglio delle nostre chiac-
chiere. Terminiamo quindi, utilizzan-
do ancora un paio di tue riflessioni.
Sono dei commenti che avevi fatto ri-
guardo un grave incidente stradale
subito da Antonella.

Grazie alle tue parole possiamo cosi
formulare due auguri. Il primo ¢ per
noi ed ¢ questo. Avevi scritto:

Di ad Antonella di mettercela tutta, di
non lasciarsi prendere dallo sconfor-
to, anche se ¢ comprensibile farlo.
Dille che basta pensare alla Vecchia
Volpe e vedrai che si tira su!

Ascoltiamo queste tue parole e sfor-
ziamoci di pensare intensamente a te.
Cosi potremo ottenere anche noi una
pur minima consolazione.

Infine avevi aggiunto:

Io dico sempre che se il Signore si & di-
stratto per un momento, poi, una pic-
cola mano te la da.

E questo ¢ un augurio per te, Roberto.
Speriamo tutti che, dopo una mo-
mentanea distrazione, questa mano sia
gid entrata in azione e ti stia aiutando.

Gianni

A UMBERTO

Ciao Umberto, amico mio. Non ti fard
un lungo discorso come mai ne hai fat-
ti tu, ma le poche parole che dicevi
non sono mai state di rimprovero per
alcuno.
Hai sempre posseduto coraggio e se-
renita nell’affrontare il vivere quoti-
diano. Sei stato un buono d’animo e
la natura, che non distingue, mai porra
rimedio alle crudeli, tremende diver-
sita.
Adesso il tuo abituale mezzo di loco-
mozione non ti serve pitt perché non
troverai pil ostacoli sul tuo cammino,
finalmente sarai libero di scorazzare
negli spazi infiniti.
Abbiamo condiviso insieme momenti
importanti, successi e sconfitte della
squadra di hockey di cui facevamo par-
te, il glorioso Magic Torino, e sicura-
mente tutti gli ex compagni dediche-
ranno a te e a Roberto la prima vitto-
ria del prossimo campionato.
Ciao amico Umberto, ti ricorderd sem-
pre con grande simpatia.

Rocco

Ciao Umberto. Ti vidi la prima volta
molti anni fa, in occasione di un pran-
zo natalizio della Uildm. Eri con la tua
sorellina Enza, davvero piccolina allo-
ra. Indossavi una giacca cammello,
pantaloni grigi di vigogna e camicia
bianca: eri veramente elegante.

Mi colpirono i tuoi occhi profondi, se-
ri, il tuo sorriso dolcissimo. Tanti an-
ni sono passati, sei cresciuto e tua
mamma ti ¢ sempre stata vicina, ha di-

Tutta la Uildm di Torino desidera stringersi attorno alla famiglia Collino per il
grave lutto che I’ha recentemente colpita.
Non esiste niente di piu bello e di piui vero delle parole che hanno ricordato la

sorella di Barbara ed Enrico:

Maria Claudia Collino € nata il 17 maggio 1989. E’ ancora qui con noi.

SPAZIO SOCI

viso con te i giorni e le ore. Tuo papa
ti ha dedicato tutto il tempo disponi-
bile. La casa ¢ stata adattata alle tue
esigenze ed ¢ anche arrivata Lady, un
batuffolino bianco, allegro, vivace, che
faceva grandi feste ogni volta che qual-
cuno veniva a trovarti.

Noi ci vedevamo ogni tanto, abbiamo
festeggiato insieme molti tuoi com-
pleanni e tua mamma cucinava piatti
deliziosi, preparava dolcetti squisiti per
il suo ragazzo, la sua bambina e gli ami-
ci. Come tutti hai frequentato la scuo-
la, hai conseguito il diploma e sei sta-
to uno studente eccezionale, perché la
normalita per gli altri era, per te e per
1 tuoi, un obiettivo arduo e faticoso.
Ci univa la passione per il calcio e il
tifo per la Juventus: quante volte ab-
biamo gioito insieme brindando agli
scudetti della nostra squadra del cuo-
re... Lo sport ti ha visto allo stadio spet-
tatore di tante partite, con il caldo, il

Umby al parco della Tesoriera




SPAZIO SOCI

L’enciclopedia

libera di Wikipedia

freddo, la pioggia, ma anche protagonista attivo du-
rante i campionati di hockey, ti sei fregiato del titolo
di Campione d’Italia.
Umberto, ti ho sempre visto sereno, sorridente e fi-
ducioso, da te si riceveva una grande forza. Senza
falsi pudori sapevi trasmettere messaggi di dignita e
di coraggio a tutti. Finita la scuola ti sei dedicato a
nuove attivitd come l'informatica, che tanto ti ap-
passionava. Gli ultimi anni sono stati difficili, fati-
cosi e dolorosi, con mamma e papa sempre pronti a
condividere le tue sofferenze, ogni giorno e ogni
notte.
Ora corri libero, finalmente leggero sui prati azzur-
ri del cielo, ti tuffi nelle nuvole soffici, nuoti nel
grande, placido mare dell’Eternita.
La tua mamma ed il tuo papa guardano sgomenti
il tuo letto vuoto, il tuo computer spento. Sara Enza,
la tua sorellina diventata grande, che si stringera a lo-
ro per dare una speranza e tu, dall’alto, la forza per
continuare.
Ti abbraccio forte, forte. Ciao piccolo grande
Umberto.

Ross

A Umby dedico questa poesia, scritta dal mio ami-

co Angelo Caroli (Giorgio Peirolo).

LA RIVA DELLA PAURA

Finalmente ti percepisco,
la voce non ¢ nuova
ha un diesis pieno
come amplesso caldo
un laccio che dura
parabola mai morta.
17 chiedo di sequirmi,
la rampa é un tradimento
il fiato si arruffa
gli arti con poca linfa
stentano a salire
ma lanima & coraggiosa
e lassit e tanta luce
per il tuo orgoglio
che non smette di sognare
e di tenere a distanza
la riva impervia della paura.

Qualche mese fa la redazione
di Vincere Insieme ha ricevu-
to questa ironica e simpaticis-
sima e-mail da parte di Stefano,
il nostro inimitabile tecnico
informatico.

Purtroppo mi sono infilato in un
“brutro” giro... quello della Wikipedia
(bap:/fwww.wikipedia.org).

conducete con la Uildm. Per ca-
so avreste voglia di elaborare e
inviarmi una definizione accu-
rata di questa malattia per cui,
come autori, rinuncereste ad ogni
copyright? Potrei cosi inserire que-
sti nuovi dati nella piit cono-
sciuta enciclopedia universale di
internet, e colmare quindi unim-
portante lacuna.

11 logo della Wikipedia

Se ancora non la conosceste, vi
consiglio un giro nella parte in
lingua italiana, con il consiglio di
Jare molta attenzione: contri-
buire ad una enciclopedia libera,
universale e collaborativa é un
esperienza mistica che, se viene
reiterata, puo generare stati al-
lucinogeni di presunta onni-
scienza!

Navigando nella sezione della
medicina dedicata alle patolo-
gie (hup:/fit.wikipedia.org/wiki/P
atologie) ho pero constatato una
spiacevole carenza di informa-
zioni sulle distrofie muscolari ed
allora ho subito pensato al pre-
gevole lavoro informativo che

Naturalmente abbiamo subito
aderito a questo allettante in-
vito ed infatti ecco cosa ci ha
risposto, poco dopo, lo stesso
Stefano.

Ho provveduto a tappare il ver-
gognoso buco (http://it.wikipe-
dia.ore/wiki/Distrofia_muscola-
re). Se questa sari lenciclopedia
su cui studieranno le future ge-
nerazioni, magari cio servird a
portare nuove leve alla ricerca
medica. Inoltre, mentre cero, con
un link ho anche aggiunto un po’
di pubblicita alla Uildm, che

non fa mai male!

la Redazione




Il Servizio civile va...

in vacanza!

Franco, Duilia e Ruggero con
i loro spiritosi bavaglini

Come tutti gli anni anche lo scorso giugno la Uildm
di Torino ha organizzato, per i soci miodistrofici e per
i relativi accompagnatori, il soggiorno di una setti-
mana a Grottammare. lo sto svolgendo il mio perio-
do di Servizio civile volontario presso la Sezione e
quindi ho avuto 'occasione di parteciparvi per aiuta-
re e agevolare le vacanze dei miodistrofici presenti.
Cost, insieme a Germano e ad altri volontari, il saba-
to della partenza abbiamo caricato le valigie sul pull-
man e anche sul Ducato (nel quale ho preso posto in-
sieme a Vincenzo, Silvana, Antonella, Gianni, Rocco
e “il pitt importante di tutti”, cio¢ 'autista Germano
che ci ha scarrozzato fino alle Terrazze). Sul confor-
tevole pullman granturismo sono invece saliti tutti gli
altri soci e accompagnatori.

Siamo partiti da via Rubiana verso le nove e mezza e
dopo qualche ora ci siamo fermati all’autogrill per la
consueta sosta-pranzo. Il tempo di mangiare un pa-
nino e bere qualcosa e abbiamo ripreso il viaggio.
Lungo il tragitto abbiamo patito un po’ il caldo e poi,
a una settantina di chilometri dalla meta, il Ducato

U.LLDM. TORINO

ha pure bucato una gomma, tuttavia, superato age-
volmente questo ostacolo, abbiamo finalmente rag-
giunto la nostra destinazione.

Stanca ma felice di essere arrivata, ho aiutato a scari-
care i bagagli e poi ho potuto ammirare il residence di
cui mi avevano tanto parlato. Francamente ne sono
rimasta colpita perché la struttura delle Terrazze ¢ pro-
prio un bel posto! La mia camera poi, si affacciava da
un lato verso la ferrovia e dall’altro verso il lungoma-
re e quindi avevo a disposizione un panorama spetta-
colare. Alla sera siamo andati a mangiare al ristoran-
te interno, disponendoci attorno ai grandi tavoli a di-
sposizione. lo ero con Antonella, Germano, Gianni,
Margherita, Carla, Rocco e Angela e per tutta la set-
timana ho goduto della loro gradevole compagnia.
Piu tardi, dopo il caffe e qualche chiacchiera supple-
mentare, siamo andati tutti a riposarci dalle fatiche
del viaggio.

Il mattino seguente mi sono recata alla spiaggia riser-
vata con le due Manuela del gruppo. Brillava un bel
sole e quindi, oltre ad un po’ di tintarella, ho preso

L’incontro con il cordiale sindaco di
Grottammare (nel riquadro di destra)
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Michelino, Giovanna e Vincenzo
sotto il solleone

parte al “risveglio muscolare” e all’'acquagym, due at-
tivita diventate poi pratica quotidiana per tutti e sei i
giorni di permanenza. Alla sera invece, ricordo una
bella passeggiata di gruppo sull’incantevole lungoma-
re.

Il giorno dopo ho fatto varie foto panoramiche e poi
ho visitato la cittadina di Grottammare. Purtroppo il
tempo ¢ stato brutto per un po’ e quindi abbiamo da-
to ampio spazio alle passeggiate, mentre in seguito il
sole ¢ tornato a splendere permettendo a tutti, pur in
presenza di un vento frizzantino, di svolgere le solite
attivitd vacanziere.

In particolare, durante questa settimana, ho notato
come tutti i partecipanti sembravano far parte di una
grande famiglia, immersi in un’atmosfera calorosa che
si ¢ rafforzata sempre pil col passare dei giorni.
Riferendomi a quanto avevo scritto sullo scorso nu-
mero di Vincere Insieme riguardo alla festa natalizia
della Uildm (...desidererei davvero che ci fossero tan-
te altre occasioni come il pranzo di Natale da passare

tutti quanti assieme), posso solo dire che sono felicis-
sima che quest’'occasione si sia ripetuta. Mi ha fatto
davvero piacere passare una settimana con tutti voi e
vorrei confessarvi che per me siete diventati una se-
conda famiglia!
In conclusione voglio indirizzare uno speciale ringra-
ziamento a Gianni, Filomena, Antonella, Claudio,
Germano e il dottor Peirolo, senza dimenticare la si-
gnora Edy e il signor Perosino che hanno contribuito
a rendere possibile questa mia incantevole “trasferta”.
Grazie mille a tutti e spero ancora una volta di poter
trascorrere molte altre giornate insieme a voi.
Ho solo un piccolo rimpianto: che con me non ci fos-
sero pure le altre due volontarie Giulia e Irene che a
maggio avevano gia terminato il loro periodo di
Servizio civile.

Giovanna Schiavello
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Germano in un’insolita versione
da “rockettaro”



Scacchisti alla ribalta

Anche quest’anno gli
amatori del gioco degli
scacchi appartenenti al-
la Uildm torinese, han-

no partecipato al con-
sueto torneo annuale
jera  organizzato da Enzo
Marcheschi della

Sezione di Pisa. Le partite si sono svolte
presso I'hotel Granduca di San Giuliano Terme nella giornata

del primo ottobre scorso. Ogni scacchista ha disputato sei incontri e alla fi-
ne sono state stilate le classifiche delle varie categorie rappresentate. Al tor-

neo hanno preso parte giocatori di tutta Italia, appartenent alla Uildm e

no, inclassificati o con punteggio di merito.

Il gruppo di Torino, composto da: Antonella Benedicenti, Antonio

Paternoster, Rocco Stano e capitanata da Gianni Minasso, ha gareggia-

to con alterna fortuna nell’estenuante maratona durata I'intera giornata.

Antonio e il sottoscritto, che da molto tempo non giocavano a scacchi

e quindi completamente fuori allenamento, pur scontrandosi con esper-
ti giocatori di categorie superiori sono riusciti ugualmente a conseguire

due vittorie ciascuno. Anche Antonella ha conquistato due vittorie e gra-

zie a questo exploit ¢ stata proclamata campionessa Uildm 2005.

Gianni ha onorato il gruppo con quattro vittorie, una sconfitta e una pat-
ta, dominando cosi la folta categoria dei non classificati e quella dei miodi-

strofici. I nostro bravo giocatore ha compiuto notevoli progressi e magari pros-

simamente potra aspirare a diventare una terza categoria nazionale.

Concludo con gli auguri sinceri di futuri successi a tutti!

Rocco Stano

ontro sulla scacch

ico SC
Antonio durante un epic

Antonella, Gianni e Rocco a lezione
da un forte giocatore di prima categoria

U.LLD.M TORINO

In Consiglio

PRINCIPALI DISCUSSIONI E DELIBERE
RELATIVE AL PERIODO
MARZO - SETTEMBRE 2005

Riunione del 9 marzo 2005

e Attribuzione delle cariche del nuovo
Consiglio direttivo

e Presentazione del Preventivo di spesa per la
gita estiva 2005

Riunione del 11 maggio 2005

e Approvazione del programma e del preven-
tivo di spesa per ’Assemblea nazionale
Uildm di Milano

e Deliberata erogazione di una somma a fa-
vore dell’associazione Magic Torino Uildm

Riunione del 28 giugno 2005

e Relazioni sulla Gita estiva, sulle
Manifestazioni Uildm di Milano e sul pro-
getto Scuola

e Istituzione del Fondo Facciuto destinato al
progetto di Telemedicina

Riunione del 14 settembre 2005

e Gestione e attivita del Servizio civile volon-
tario

e Destinazione del Fondo De Castro

PERIODO DAL 5-3-2005
AL 14-9-2005: n. 4 RIUNIONI

CONSIGLIERI presenze assenze
Benedicenti 4 0
Doriguzzi
Errichiello
Langella (VP)
Malmesi (VP)
Minasso (S)
Palmucci

Paternoster
Peirolo (P)
Protto (VP)
Santagata (T)

NI SO NG S VT N S VR NG N
NO OO R O R, OO W

Legenda:
P = Presidente, VP = Vicepresidente,
T = Tesoriere, S = Segretario




BACHECA Vi interessa?

ATTENZIONE! ©| EACIEVISTIETIT:

Continuano a segnalarci che alcune persone, SR ndo- Lo Studio Legale Pellissier-Olivetti si rende disponi-
si per incaricati della Uildm, si rivolgono, in Tonno e pry- :n"e alprestare, gratuitamente e con scadenza setti-
vincia, a commercianti, passanti, st_uden_tl, per otterfere g"a::se, la propria consulenza legale a favore di tutti
contributi a favore della Lotta alla Dlst_rofla Muscqlar . o I’A(:/(caﬂ al:!Idr;, previo appuntamento telefonico
Tali iniziative, come pure la raccolta di fondi per via te- . 1a Boccardi al numero 011/48.50.01-

. 48.95.23

. e te dallajno- g

a, sono del tutto arbitrarie € non auto_rlz;a A : - _
|setfr?atngezione Si consiglia pertanto ai socl di collaborare, onda delle esigenze dei richiedenti, la consu-

o . M lenza verra svolta alt : !
segnalando ai loro fornitori e_ai_loro amici che si tratt dl_ Legale, sito a Torino?r:nz:‘ggzgtien? 1psre§:: :l:estl:dlo
abusivi e truffatori, pregandoli di non versare alcuna sQm- SN ERCEF AT TS Torino : pres-
ma a chiunque lo richieda. Si ribadisce che eventuali of-
ferte vanno consegnate direttam(_ante allg nostre Segrg te_r
o spedite ai conti correnti postali delle rispettive Sezipni

Uildm.

Sportello informativo D)

Presso la sede Uildm di Torino & operante uno sportello
informativo gestito dal Signor Daniele Ppr’rgleone.
Grozie ad esso verranno fornite informomom‘ e coQ-
sulenze su: eliminazione delle barriere grchlfeﬂ‘om-l
che (Legge 13 del 9-1-1989), ooquis’rq .dl ou’rov.elcoh
attrezzati, acquisto affrezzature e ausili (pro’rgsn, <.:or-
rozzine, computer ecc.), richiesta di clon"rnbu’n ed
esenzioni municipali e regional, deTro;xonl lr.pef .dlel
19%, aliquote IVA agevolate per acquisto di ausili 9
mezzi di frasporto, servizio di trasporto A‘rm.e buorp-
taxi, istruzione superiore (accessibilita e assistenza in
ni istituti).
TO:l::fonore p)reven’rivomen’re (allo 01 1-7770034) o rle-
carsi in sede ogni lunedi dalle ore 16 alle ore 18, chie-

dendo del Signor Portaleone.
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TESSERAMENTO 2006
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Si sono aperte le iscrizioni alla Uildm per il nuo-
VO anno. Per tesserarsi alla Sezione torinese ba-
stera far pervenire la quota di 10 euro diretta-
mente alla segreteria di via Rubiana 26 oppure
utilizzare il ¢/c postale n. 15613102, scrivendo in
stampatello ed indicando sempre sul retro del
modulo la causale del versamento. Per iscriver-
si invece alle altre Sezioni Uildm piemontesi bi-
sognera contattare le segreterie della zona in
questione riportate nella seconda di copertina.
Attenzione pero: per i rinnovi del tesseramento
non vanno utilizzati i moduli di conto corrente
postale allegati al bollettino nazionale “Distrofia
Muscolare” (il diritto a ricevere questa rivista rien-
tra comunque nella quota versata alla Sezione).
Ricordiamo che il numero dei soci ¢ un dato fon-
damentale perché € uno dei parametri con cui le
istituzioni pubbliche e private misurano “limpor-
tanza” e lattivita di una Sezione.

Ricordiamo inoltre che, riguardo alle oblazioni, le
norme fiscali concedono per llrpef una detra-
zione di imposta del 19% fino ad un massimo di
2065,83 euro. Le aziende € i liberi professionisti
possono inoltre dedurre le eventuali offerte fino
ad una cifra pari al 2 % del proprio reddito di im-
presa.
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V' Quasi quasi Ci aiuto

SorTo ancora disponibili in Sezione alcune copie del sim-
patico libro sul progetto di sensibilizzazione all’handi-
cap che é stato realizzato da Antonella e Gianni. Per
a\./ere una copia del volume basters, versare un minimo
di 10 euro sul CCP postale n. 15613102 (intestato a
“Uildm Torino, via Rubiana n. 26”), specificando nella
causale “Contributo libro Quasi quasi li aiuto”.
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BACHECA

COMUNICALZIONE A TUTTI 1 SOCI MIODISTROFICI DI TORINO E DELLA PRIMA CINTURA

La nostra Sezione partecipa da tempo ai Ricordiamo che tali servizi verranno offerti
bandi del Servizio civile nazionale al fine a titolo gratuito (dal lunedi al venerdi, dal-
di ottenere, di tanto in tanto, dei volonta- ‘ smmu BMI.E WWMAEM? | le ore 9.00 alle 18.00), compatibilmente
ri da impiegare in svariate attivita. con le esigenze della Sezione, della dispo-

Ultimamente sono state assunte alcune ra- nibilita dell'automezzo attrezzato e della
gazze che svolgeranno presso i locali di | UN'ESPERIENZA contemporanea presenza di altre richieste.

via Rubiana il loro anno di Servizio civile. UTILE E... Precisiamo inoltre che i servizi non potran-
Fermo restando che lo scopo principale RETRIBUITAI | no essere ripetuti a cadenza fissa.
del loro impegno sara quello di mantene- Naturalmente & esclusa ogni assistenza spe-
re l'attuale orario di apertura della nostra cialistica o che implichi carichi fisici gravo-
sede (e soprattutto assistere i miodistrofi- si per le ragazze del Servizio civile.
di che vi affluiscono), prossimamente que- Ricordiamo a tale proposito che durante gli
ste ragazze, a turno, potranno effettuare interventi domiciliari ed extra domiciliari
anche dei servizi esterni ql supporto ai no- delle nostre volontarie, & richiesta la co-
stri soci disabili della citta di Torino e del- stante presenza di un familiare o di una
la prima cintura. Per questo motivo i mio- persona fidata, che fungera loro da sup-
distrofici in regola con il tesseramento porto. In tutti i casi decliniamo ogni re-
d_ep] ar(ljno In Corso, avranno I_F)pportumta di sponsabilita per i problemi che potrebbero
richiederci | seguenti servizi: coinvolgere i miodistrofici nel corso di que-
T —— ste prestazioni. Per prenotare i suddetti ser-
rasporto con automezzo attrezzato vizi occorrera telefonare in Sezione, con
per effettuare visite e controlli medici un preawiso di almeno una settimana

*  Accompagnamento con o senza tra- u “ILnH ul mnl"n Infine se conoscete ragazzi o ragazze, tra i

sporto (commissioni, passeggiate, atti- 18 e i 28 anni, che vogliano svolgere il

" ricreati e oo e :
. XlitStr;cne:it]\clgricﬂlitli?ol)astici el Servizio civile presso di noi (6 ore al giorno
| comp Stdl, Svolg retribuite con 433 euro netti al mese), av-

mento di piccole commissioni ecce- B ]
tera visateci subito perché potrebbero ben pre-
sto diventare i nostri/vostri prossimi aiu-

+ Compagnia e sostegno finalizzati a CONTATIAGE: §11-TT70038 / uldstansoaiibened anil
combattere la solitudine ant!

M

‘ V)
|0 CIVILE

SE\\;{C\)/\\_%) NTARIO GRUPPO GIOVANI

) UILDM
La Sezl

tecipa attiva

v
SPAZIO ASCOLTO

Il'l coﬂsilborazione con la Citty
df Torino, 1a Sezione Uildm,
di Torino ha attivato une
sportello di accoglienza
orientamento e supporto psi-’
cologico dedicato aj disabili
motori. Questo “Spazio
3SCORO‘” gratuito é operante
3 iunedl ¢ il giovedi dalle ore
-30 alle ¢re 16.30
Telefonare allo 0.1 1 :
4428081 per informa )
Prenotazionij,

v

one ldm di Torino par:
mente ai Bmdl.
azione per il

Si & riformato il Gru i i
pa att ppo Giovani
dell p.f:)‘(é‘i\(/)“en 5 conseguenza della Uildm con tante novita e
Ser\g?z-‘ Bz di eta co idee interessanti. I soci miodi-
rﬁgsa 2 s {28 anni, pOS: . stroﬁcx 'ﬁnf) a trent’anni di et
no svolgere in sede questa efor sono invitati prendervi parte. Sara

ribuita. Per In sufficiente telefonare alla Sezione

" i 1l
nza utile e re i Tori
rie 11 di Torino per essere messi in con-

aut allo 0

Zioni telefonaré ax .
";‘;1\70034 chiedendo di parlar tatto con il referente Antonio
Paternoster.

con Ganni Minasso.

zioni e




U.LLD.M TORINO

11 23 aprile scorso ¢ iniziata a Roma I'av-
ventura del primo incontro del Gruppo
giovani Uildm che ¢ ritornato in vita
dopo qualche anno di inattivita.

Vasto il programma della tre giorni ro-
mana. Venerdi i partecipanti delle va-
rie sezioni si sono ritrovati all’Aran
Park Hotel di Roma: il tempo di rifo-
cillarsi dopo un lungo viaggio e siamo
subito andati a dormire. La giornata
di sabato ¢ stata invece dedicata inte-
ramente alla riunione del GGU pres-
so la sede della locale sezione Uildm.
Infine domenica, chi ha voluto, ha vi-
sitato la capitale prima di ripartire.
Durante la riunione del sabato si ¢ di-
scusso della storia del Gruppo giova-
ni, della sua rinascita e degli obiettivi
che si vogliono raggiungere. In parti-
colare ci sono stati interventi che mi
hanno segnato profondamente, come
il discorso del presidente nazionale
Alberto Fontana: le sue parole hanno
spaziato dalle motivazioni che lo han-
no portato a collaborare al nuovo
Gruppo giovani fino ad arrivare alla
tematica della solitudine che ognuno

Foto di “Gruppo” a Roma

Il Gruppo Giovani
Uildm a Roma

e a Milano

di noi pud provare. Attraverso un im-
pegno attivo all’interno del gruppo,
ha concluso Fontana, la nostra vita
pud migliorare sensibilmente. Altro
intervento degno di nota ¢ stato quel-
lo di Sonia Veres, coordinatrice del
gruppo, che mi ha spinto a diventare
pil attivo al suo interno.

Nei tre giorni previsti per I'incontro
ci sono stati parecchi momenti di ag-
gregazione sociale, come pranzi, cene
e serate in allegria. Durante questa riu-
nione ho conosciuto tante persone nuo-
ve e ho approfondito 'amicizia di ra-
gazzi che in precedenza avevo incon-
trato solo come giocatori di altre squa-
dre di hockey e con i quali non avevo
mai avuto molto tempo per parlare.
Posso dire che I'incontro di Roma ¢
stato bello come una gita, soprattut-
to quando la domenica, prima del
rientro, ho visitato la stupenda capi-
tale.

Nel secondo ritrovo del GGU, avve-
nuto a Milano in concomitanza della
riunione nazionale della Uildm, ab-

biamo continuato il lavoro iniziato a
Roma, approfondendo la tematica del-
le barriere architettoniche e culturali.
Attraverso la rappresentazione di una
scenetta abbiamo illustrato i sogni che
tutti noi condividiamo, come la vita
indipendente, la liberta e la conside-
razione.

Nel pomeriggio abbiamo anche im-
provvisato una redazione per la realiz-
zazione di un’edizione straordinaria
del Quadrifoglio, il giornalino del
GGU. Questa attivita ha contribuito
a creare legami ancora pi forti all’in-
terno del gruppo e personalmente mi
sono divertito molto ad improvvisar-
mi giornalista e intervistatore.
Ormai il GGU ¢ ben avviato e sono
certo che tutti insieme faremo grandi
cose. Per concludere invito tutti colo-
ro che non vi hanno ancora aderito a
farlo al piti presto, o almeno a infor-
marsi su cosa esso sia (bastera contat-
tare il sottoscritto). E’ bellissimo far-
ne parte, oltretutto si ha 'occasione di
procurarsi tanti amici in tutta Italia!

Antonio Paternoster
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in un mare di libri

Bambini e oratori

Invitati dalla Citta di Torino il 6 maggio scorso, secondo
giorno di apertura della “Fiera internazionale del libro” di
Torino, ci siamo recati, Antonella, Gianni, Giovanna ed il
sottoscritto, al Lingotto per la presentazione di “Quasi qua-
si li aiuto” (di cui abbiamo gia parlato nello scorso nume-
ro di questa rivista e che ¢ stato patrocinato, oltre che dai
Servizi educativi della Citta di Torino, anche dalla
Fondazione CRT e da Idea Solidale). A riceverci c’erano
Carla Coluccia (organizzatrice dello stand) e Nadia
Battistoni (responsabile del progetto scolastico di sensibi-
lizzazione alla disabilita).

Siamo arrivati in anticipo sull’orario ed abbiamo trovato
ad attenderci alcune insegnanti e tre classi elementari in
cui avevamo tenuto le lezioni del progetto. Lincontro ¢
stato allegro ed entusiasmante perché i ragazzi si sono su-
bito radunati attorno ai loro beniamini e nostri eroi:
Antonella e Gianni. All’ora stabilita siamo entrati nella sa-
la convegni che si ¢ riempita dei circa sessanta alunni e di
un’altra trentina di persone. La presentazione ¢ avvenuta
mediante una simpatica proiezione durata circa un’ora, nel
corso della quale ¢ stato elencato il materiale preparato per
le lezioni, I'esistenza della nostra associazione, gli scopi che
essa si prefigge, gli obiettivi gia raggiunti eccetera. Le aspet-
tative del progetto di sensibilizzazione sono state ampia-
mente rispettate ed evidenziate dai cosiddetti Compitini
che erano stati assegnati agli alunni e che hanno dimostrato
la bonta del materiale e dei metodi impiegati. Infatti pro-
prio cid che ¢ scaturito dai Compitini dei ragazzi ha dato
lo spunto per la stesura del libro. Questo volume, sempli-
ce, brioso e soprattutto spontaneo, & stato scritto proprio con
il linguaggio utilizzato dai bambini delle elementari e del-
le medie.

Tutti questi scolari, trovandosi a contatto con persone pitt

sfortunate di loro, hanno imparato che in fondo i disabili
non sono tali, bensi diversamente abili. Si sono stupiti di ve-
dere che si puo anche sorridere della propria disabilita, ma
che soprattutto non ci si rassegna ¢ non ci si chiude in se
stessi. “Quasi quasi li aiuto” & una fedele raccolta dei pen-
sieri che le lezioni in classe hanno suscitato, pensieri espres-
si come solo i bambini sanno fare.
Antonella e Gianni hanno confessato che il momento pit
bello della presentazione ¢ stato quando, alla fine, a riflet-
tori spenti, una gran parte dei bambini ha fatto la coda da-
vanti al loro tavolo per salutarli e abbracciarli affettuosa-
mente. Inoltre gli allievi di quinta elementare della scuola
Allievo di via Vibd hanno manifestato la loro amicizia ed
ammirazione ad Antonella e Gianni [e Germano, N.d.R.]
come rappresentanti di un mondo diverso fino ad allora
sconosciuto, con una poesia recitata a turno da tutti loro e
con due maxi poster disegnati appositamente per I'occa-
sione (e che, grazie anche alla gentilezza di Marco della dit-
ta Imprinting, ora campeggiano nel salone di via Rubiana).
Con queste due belle iniziative gli alunni hanno dimostrato
di aver capito I'insegnamento proposto e in futuro nella
loro mente (e oserei dire nel loro cuore) ci sara posto anche
per la diversita. Da essa trarranno vantaggio per se stessi e
per un’auspicabile “Armonia universale”.
Inutile dire che queste manifestazioni hanno fatto sgorga-
re negli occhi dei presenti pil sensibili (vedi me) una la-
crimuccia e determinato in essi il proponimento di ripete-
re, se possibile, questa felice esperienza.

Germano Protto

Ricordiamo che per avere “Quasi quasi li aiuto” bastera pas-
sare in Sezione o versare un minimo di 10 euro sul CCP po-
stale n. 15613102 (intestato a “Uildm Torino, via Rubiana
n. 267), specificando nella causale “Contriburo libro”.

I due maxi poster
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Se un giorno vai a scuola
di solidarieta...

La sezione Uildm di Omegna ¢
stata recentemente impegnata in
un progetto dedicato ad avvici-
nare i ragazzi al mondo della so-
lidarieta ed al volontariato, allo
scopo di far capire loro quanto
sia importante aiutare il prossimo.
Alcuni nostri volontari si sono re-
cati alle scuole medie di via De
Amicis ad Omegna e hanno pre-
sentato gli scopi dell’associazio-
ne e le diverse iniziative (non so-
lo lucrative) che la Sezione orga-
nizza. All’incontro, svoltosi lo
scorso mese di aprile, Andrea
Vigna ha parlato della sua espe-
rienza e delle conseguenze psi-
cologiche e fisiche che comporta
la distrofia muscolare, ma anche
di come, nonostante la malattia,
si possa riuscire ad ajutare gli al-
tri. I ragazzi hanno molto gradito
questo intervento: hanno seguito
la lezione con attenzione e al ter-
mine di essa hanno posto diverse
domande sulla distrofia muscola-
re e sulle altre patologie geneti-
che che sono temi difficilmente
affrontabili durante le normali ore
di lezione. Gli scolari, inoltre, si
sono soprattutto resi conto (e
molti per la prima volta) dei pro-
blemi concreti che le persone af-
fette dalle malattie neuromusco-
lari devono affrontare tutti i giorni.

Due ruote di solidarieta

Qualche mese fa un volenteroso
gruppetto di sportivi ha inforca-
to la propria due ruote a pedali

Fermenti nel
Verbano-Cusio-Ossola

e, accompagnato da un camper e
dai colori della Uildm, ha attra-
versato tutto lo stivale per rag-
giungere la citta di Nicolosi in
Sicilia. Ad aspettare gli indomiti
ciclisti c’era il primo cittadino e
tutta la giunta comunale che han-
no tributato loro un’amichevole
accoglienza e predisposto uno
scambio di oggetti tipici. Gli in-
faticabili ciclisti facevano parte
del sodalizio omegnese del Bici
Club, che da molto tempo ¢ vici-
no all’associazione e ne sostiene
gli scopi sensibilizzando anche
altri sportivi sui problemi delle

Postazione durante la scorsa
Giornata nazionale Uildm

persone affette dalle patologie
neuromuscolari. Cio consolida
sempre di piu lo stretto legame
che unisce la Sezione di Omegna
al mondo dello sport locale. 11
gruppo di ciclisti ha pedalato lun-
go gli oltre 1.600 chilometri della
costa tirrenica esponendo sul
camper al seguito la bandiera del-
la Uildm che ha cosi rappresenta-
to il vessillo della speranza e del-
la vicinanza a tutte le persone col-
pite dalla distrofia muscolare.

Buon compleanno!

La manifestazione che ha cele-
brato i dieci anni di permanenza
della Uildm nel capoluogo cusia-
no non ¢ stata una semplice fe-
sta, ma ¢ stata soprattutto 'occa-
sione per dimostrare l'affetto di
tutta la comunita nei confronti di
Andrea Vigna, fondatore e in-
stancabile animatore del gruppo
omegnese. Un affetto che traspa-
riva dai gesti e dagli sguardi dei
presenti, oltre che dall’omelia del
parroco incentrata sull'importan-
za del “donarsi agli altri”. Questo
sentimento € apparso anche nei
discorsi delle autorita, svuotati del-
la retorica che sarebbe lecito
aspettarsi in queste occasioni e
improntati invece ad una sincera
stima ed amicizia nei confronti di
Andrea il quale, come sempre ac-
cade, ha prontamente girato i rin-
graziamenti ai volontari che lo
aiutano quotidianamente. Questa
manovra tuttavia non ha di certo
sminuito 'ammirazione dei pre-
senti nei suoi confronti, un’am-
mirazione del resto doverosa visto
che Andrea, colpito dalla distrofia
muscolare circa vent’anni fa, non
si € mai arreso, ma ha invece de-
ciso di mettere la sua persona ed
il suo tempo a disposizione degli
altri: “Pensai alle tante persone
giovani, ai tanti bambini colpiti
da queste malattie, e mi dissi che
non potevo certo chiudermi in me
stesso”. Dietro questa frase sta il
segreto dei tanti “miracoli” com-
piuti dalla Uildm che, nel territo-
rio di Novara e del VCO, ha rea-
lizzato nei suoi primi dieci anni
di vita attivita di supporto e infor-



Il gazebo di San Vito per
ammirare i fuochi artificiali

mazione, assistenza morale e psi-
cologica alle famiglie degli am-
malati, uno sportello di consu-
lenza e una fitta rete di contatti
con centri specializzati per la cu-
ra delle malattie genetiche, oltre
ad innumerevoli attivita di svago
€ impegno appositamente pensa-
te per i disabili. Non bisogna inol-
tre dimenticare la preziosa opera
di consulenza sulle barriere ar-
chitettoniche che ha permesso di
rendere la citta maggiormente ac-
cessibile a tutti, e 'immancabile
appuntamento di Telethon, ma-
ratona per la ricerca scientifica
che ogni anno registra nuovi re-
cord in termini di partecipanti e
di cifre raccolte. Queste numero-
se attivita hanno inoltre assicura-
to alla Uildm quello che i nume-
ri e i bilanci non possono espri-
mere, ossia 'affetto e la fiducia
della gente e delle istituzioni nei
confronti di un gruppo che ha si-
curamente contribuito a cambiare
la mentalita e l'atteggiamento ri-
servato alle persone con disabi-
litd che da troppo poco tempo so-
no state rivalutate e riconosciute

nella loro piena dignita.
Ricordiamo che per ogni infor-
mazione bastera visitare il sito
<www.uildmomegna.it> o telefo-
nare allo 0323-862249.

Festeggiamenti alla
Cascina Fontana

Prosegue il legame della Sezione
di Omegna con gli amici della Pro
Segugio di Fontaneto d’Agogna
in provincia di Novara. Infatti uno
splendido sole di inizio settem-
bre ha illuminato la tradizionale
festa che si svolge ogni anno nel-
la frazione Cascina Fontana
“Talunit”, collocata nell’abitato di
Cressa. Da qualche anno questo
momento di festa e di svago ¢ di-
ventato anche sinonimo di soli-
darieta e di amicizia verso le per-
sone diversamente abili. L’ap-
puntamento novarese € ormai una
tradizione che consolida gli ottimi
rapporti fra la Uildm e le due as-
sociazioni novaresi. A testimo-
nianza di cio stanno le belle pa-
role espresse dal presidente del-
la Pro Segugio Gino Tacca, dal
presidente del Comitato dei fe-
steggiamenti Ivo Cerutti, dal pre-
sidente della provincia di Novara
Sergio Vedovato e dall’assessore
regionale allo sport Giuliana
Manica, che hanno tutti ribadito
come siano importanti i momen-
ti di socializzazione attiva come
quelli promossi dalla Pro Segugio
e dal Comitato dei festeggiamen-
ti. La giornata ha inoltre permes-
so di raccogliere i fondi necessa-
ri per proseguire i progetti avvia-
ti dalla Sezione omegnese: grazie
alla generosita delle oltre 350 per-

UILDM. OMEGNA

sone intervenute al pranzo, sono
stati infatti raccolti oltre duemila
euro. Naturalmente ¢ d’obbligo
tributare un sincero ringrazia-
mento ai consigli direttivi e ai vo-
lontari delle due associazioni.

Sport by night

Ancora una volta gli sportivi di
tutto il VCO hanno fatto causa co-
mune per aiutare la Uildm di
Omegna e per finanziare il pro-
getto, in fase di ultimazione, con
il comune di Domodossola. Lo
scorso mese di luglio infatti si ¢
svolta I'edizione 2005 di “Sport by
night”, una vera e propria mara-
tona sportiva durata tutta la notte
in cui si sono svolte diverse di-
scipline agonistiche: dal calcio al-
la pallavolo, dalla corsa podistica
alla palestra. In quest’occasione,
che ha richiamato migliaia di per-
sone, € stato quindi proposto tut-
to quanto ¢ sport e fitness. “E’ sta-
ta una bella esperienza” ha di-
chiarato il presidente Vigna, “e
non mi sarei mai aspettato tanta
tenacia da parte dei numerosi
sportivi che sono accorsi alle pi-
scine comunali di Domodossola”.
Anche in virtt di questa manife-
stazione si rinsaldano sempre pit
i vincoli fra sport e solidarieta.

In cammino verso
Santiago di Compostela

Massimo De Paoli ¢ un socio del-
la Uildm che da alcuni anni, ogni
tanto, fa un salto da noi per fare
due chiacchiere e per sapere se
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Vigna, durante i festeggiamenti
per il decimo anniversario del-
la Sezione, parla ad un...

tutto va bene. Un martedi di mar-
zo pero, ¢ arrivato in sede per sot-
toporre un suo progetto. Ne ab-
biamo parlato ed ¢ bastato poco
per capire che l'iniziativa era va-
lidissima sotto tutti gli aspetti. I
suo progetto consisteva nell’af-
frontare a piedi, e da solo, un per-
corso di circa 800 chilometri: il fa-
moso Cammino di Santiago di
Compostela. Tempo fa il pellegri-
naggio del cammino era intrapre-
so per devozione o penitenza, per
richiedere una grazia od onorare
una promessa. Ma chi era impos-
sibilitato a compiere il viaggio, che
richiedeva tempo ed era comun-
que pericoloso per le aggressioni
dei briganti, incaricava un’altra
persona per effettuare il tragitto
in sua vece. Da qui l'idea di cam-
minare al posto di chi ha proble-
mi fisici (ma anche di tempo) e
portare a termine un voto oppu-
re per esaudire il semplice desi-
derio di essere in “viaggio” con il
pellegrino che con fatica giungera
alla meta. Il progetto si poneva
come finalita anche quella di rap-
presentare I'associazione, utiliz-

zando durante l'intero percorso
vestiario e gadget con il logo del-
la stessa (magliette, palloncini e
adesivi) e con un particolare rife-
rimento a chi purtroppo ¢ stato
colpito dalla malattia. Durante le
varie tappe Massimo ha spedito
cartoline ed e-mail per aggiornar-
ci sui suoi spostamenti nelle va-
rie localita. L'esperienza ¢ durata
pit di 34 giorni che hanno visto il
nostro eroe macinare chilometri e
chilometri subendo i capricci del
tempo (acqua, sole, vento, fango)
e avendo a disposizione solo po-
chi ricambi al fine di non essere
troppo appesantito durante la
marcia. L'itinerario percorso ¢ sta-
to il cosiddetto Cammino reale
francese con partenza da Saint-
Jean Pied De Port, 'attraversa-
mento dei Pirenei, il passaggio
nelle regioni della Navarra, Rioja,
Burgos, Castiglia y Leon e Galizia
della Spagna settentrionale per
raggiungere infine il traguardo di
Santiago dopo aver camminato
per circa 800 chilometri. Un solo
commento ¢ possibile: “Grande,
Massimo!”. Ora ci aspetta, in se-
de, una piacevole serata di proie-
zione di diapositive durante la
quale ascolteremo con curiosita i
suoi racconti sul viaggio e gli
aneddoti dell’esperienza compiuta.

Per una spiaggia accessibile
ai bordi del lago d’Orta

Prosegue senza soste la nostra at-
tenzione verso I'eliminazione del-
le barriere architettoniche ad
Omegna. Come sempre, in ac-

cordo con I'amministrazione co-
munale, stiamo infatti progettando
una nuova spiaggia pubblica a
bordo lago nella frazione di
Bagnella, ed abbiamo proposto
una serie di soluzioni per per-
mettere I'ingresso in acqua ed il
libero movimento sulla spiaggia
anche per le persone diversa-
mente abili. In particolare il grup-
po di lavoro della Sezione, creato
per aiutare e consigliare 'ammi-
nistrazione comunale riguardo
I'eliminazione delle barriere ar-
chitettoniche, ha proposto I'istitu-
zione, in prossimita dell’'ingresso
della spiaggia, di uno o piu par-
cheggi riservati ai disabili, cosi co-
me prescritto dalla normativa vi-
gente. Nel progetto abbiamo an-
che segnalato la necessita di in-
serire una rampa di accesso per
garantire l'ingresso in spiaggia del-
le carrozzine ed un adeguato si-
stema informativo concernente i
servizi previsti. A questo propo-
sito il gruppo di lavoro ha evi-
denziato la necessita che servizi
igienici, spogliatoi e docce abbia-
no dimensioni adatte anche a per-
sone in carrozzina. Essendo un
luogo di svago e di relax, si ¢ se-

...attento pubblico




gnalata l'opportunita di raccorda-
re la spiaggia ai servizi di ristora-
zione presenti nell’area.

Apertura di un nuovo
sportello Uildm

Da adesso in poi anche a Novara
sara presente la Uildm. Infatti dal
4 ottobre, presso il Consiglio cir-
coscrizionale Centro, in corso
Italia 48 a Novara (sede di molte
associazioni locali), ¢ stato aperto
uno sportello Uildm curato da al-
cuni volontari. L’orario di apertu-
ra ¢ ogni martedi mattina, dalle
ore 9.30 alle 12.00. I recapiti te-
lefonici sono: 333-1761495
(Annamaria Jetti) oppure 0321-
36286 (Sandra Bonomo Jetti). Lo
sportello di Novara avra il com-
pito di mettere a frutto la sua pre-
senza nella zona con enti, ammi-
nistrazioni locali e con le perso-
ne disabili che richiederanno il
suo operato. Non all’ultimo posto
ci saranno anche i contatti con i
media provinciali per far cono-
scere gli obiettivi che la Uildm si
prefigge. La sezione di Omegna
si € messa a completa disposizio-
ne per qualsiasi richiesta e/o esi-
genza che gli amici di Novara
avanzeranno. Da parte nostra giun-
gano ai volontari impegnati i mi-
gliori auguri per la loro attivita.

Iniziative sportive

Come purtroppo capita, c’'¢ sem-
pre qualcuno dei nostri che ci la-
scia. Anche se si dice sempre “E’
la vita, bisogna guardare avanti”,
crediamo che sia anche giusto
non dimenticare le persone che

Lo sportello Uildm di Novara

hanno dato molto all’associazio-
ne e anche quelle che richiede-
vano il nostro aiuto. La Uildm di
Omegna ha desiderato ricordarle
con iniziative sportive locali che,
per la prima volta, sono sfociate in
due trofei Uildm alla memoria. Le
iniziative erano due. La prima si
¢ tenuta dal 10 al 29 ottobre pres-
so la bocciofila ANPI di Crusinallo,
ed ¢ stata una gara individuale se-
rale. In collaborazione con il co-
mitato provinciale del VCO, la FIB
Sezione Raffa e la bocciofila di
Crusinallo, sono stati messi in pa-
lio il trofeo Uildm Valeriano Nobili
(alla memoria), delle coppe e nu-
merose medaglie d’oro. Laltra ini-
ziativa si ¢ invece effettuata in col-
laborazione con l'assessorato allo
sport del comune di Omegna ed
¢ stata la seconda edizione del tor-
neo di calcio “Diamo un calcio al-
le barriere” a cui hanno parteci-
pato sei squadre: Giornalisti,
Polizia, Carabinieri-Finanza,
Marocco, Senegal e
Amministratori-Dipendenti comu-
nali Uildm. 1l torneo si & svolto il
15 ottobre presso il campo spor-

U.LLDM. OMEGNA

tivo Liberazione di Omegna. Alla
prima squadra classificata ¢ an-
dato il trofeo Uildm alla memoria
Luisa De Giorgis. Le altre squadre
partecipanti sono state invece pre-
miate con le coppe messe a di-
sposizione dall’assessorato allo
sport di Omegna. Lo scopo della
giornata ¢ stato quello di abbat-
tere le barriere culturali grazie al
gioco e allo sport per far capire, in
momenti anche difficili come
quelli di questi ultimi anni, che
basta poco per rispettare ed es-
sere rispettati, nonostante le dif-
ferenze di razza e di pensiero. Il
ricavato dell’iniziativa ¢ stato in-
teramente devoluto ad una per-
sona di Verbania colpita da una
patologia genetica, per aiutarla a
fronteggiare le esigenze quotidiane.

Marco Cerottini
Luca Zanoletti
Andrea Vigna

DALLA UILDM DI
OMEGNA E DI TORINO
UN CALOROSO AUGURIO DI

RBuon Natale
e Felice
Anno Neaovo

AGLI ISCRITTI,
ALLE LORO FAMIGLIE E
AI VOLONTARI CHE
DURANTE L’ANNO
SOSTENGONO LE INIZIATIVE
DELLE SEZIONI
E DI TELETHON.
E NEL 2006... RICORDATEVI DI
RINNOVARE LA TESSERA!




SERVIZI SPECIALISTICI

SERVIZI SPECIALISTICI PER MIODISTROFICI

Visite
neuromuscolari

Centro Malattie Neuromuscolari P. Peirolo

Via Cherasco 15. (Dott.ssa L.Palmucci, Dott.sa T.Mongini).
Prenotazioni: Segreteria U.ILL.D.M.

Ospedale civile E. Agnelli, Pinerolo

Divisione di Neurologia (Primario Dr. Carlo Doriguzzi).

E’ disponibile un ambulatorio per le malattie neuromuscolari
con prenotazione presso il CUP dell’ospedale

tel. 0121 23 33 73 - 0121 23 33 74.

Visite urologiche C.R.F.

Divisione di Urologia (Primario Prof. R. Carone).

Strada S.Vito Revigliasco 460 - TO. Prenotazioni: tel. 011 6937856
(Sig.re Giusi Gibertini, Laura Brancato, Anna Carlino e Sig. Fulvio
Olivetti).

Visite ortopediche

Ospedale Mauriziano

Divisione Universitaria del Reparto di Ortopedia (Primario Prof.
Paolo Rossi), (tel. 011 5082317 - 011 5082321). Prenotazioni:
Sig.ra Bruna Maran, Sezione U.I.L.D.M.

Fisioterapia

Fondazione Pro Juventute Don Gnocchi

Viale Settimio Severo (tel. 011 6303311).

Trattamento riabilitativo ambulatoriale e domiciliare. Per le pre-
notazioni telefonare alla sede U.LL.D.M. alla Sig.ra Bruna Maran,
che ¢ presente ogni mercoledi dalle 13 alle 16 ed ¢ disponibile
per fornire informazioni sui trattamenti riabilitativi e per ese-
guire controlli periodici.

Assistenza respiratoria

A.S.O.S. Luigi Gonzaga Orbassano - Torino

S. S. Riabilitazione Cardio-Respiratoria (Responsabile: Dott.ssa
F. Gamna, Collaboratore Medico: Dott. M. Zerbini, Fisioterapiste:
E. Audagna, L. Della Ciana, S. Conti, R. D’aquino, A. Germena,
G. Piovano) c¢/o S. C. Recupero e Riabilitazione Funzionale
(Direttore Prof. B. Perino). Visite ambulatoriali, Diagnostica
Funzionale Respiratoria, Diagnostica Cardiologica e
Elettrofisiologia per impianto Pace-Maker, Polisonnografia am-
bulatoriale e in regime di ricovero, Fisioterapia Respiratoria am-
bulatoriale, Day-Hospital per: addestramento all'uso di Ventilatori
domiciliari e monitoraggio della ventilazione non invasiva, fi-
sioterapia respiratoria e addestramento all’'uso dell'In-Exsufflator,
gestione della cannula tracheostomica, counseling e addestra-
mento dei famigliari. Prenotazioni: 011 9026738 (Sig.ra Manuela,
Sig.ra Monica) dal lunedi al venerdi dalle ore 8 alle ore 15.30, fax
011 9026468. Dott.ssa Gamna tel. 011 9026736, e-mail: <fgam-
na@inrete.it>.

Centro Malattie Neuromuscolari P. Peirolo

Via Cherasco 15. Spirometria e polisonnografia a scopo di even-
tuale ventilatore notturno.

Visite e cure dentarie

Clinica Odontostomatologica dell’'Universita

Ospedale Molinette

C.so Polonia 14, Torino. Il Prof. Mario Pezzoli, Dirigente del
Reparto di Odontoiatria Conservativa ha comunicato la sua di-
sponibilita per un programma di controlli odontoiatrici preven-
tivi a favore dei malati neuromuscolari. Tale servizio, svolto dal
Dr. Umberto Tesi, prevede: visite periodiche di controllo ed
eventuale ablazione tartaro e cure per i pazienti con patologie
di competenza conservativa.

Le prenotazioni vanno esclusivamente richieste telefonando al-
la segreteria U.ILL.D.M.

Clinica Odontostomatologica dell’Universita

Ospedale San Luigi, Orbassano

Direttore Prof. Vittorio Vercellino. Servizio Diagnosi e Terapia
Odontoiatrica per disabili. Prenotazioni: tel. 011 9026447 dalle
8.30 alle 12 dal lunedi al venerdi. Indirizzo di posta elettronica:
vittorio.vercellino@unito.it.

U.0.A. di Odontostomatologia

A.S.L. 2 Ospedale Martini

Via Tofane 71, Torino. Direttore Dr. Maurizio Giordano. Servizio
di Odontoiatria specificamente rivolta alla cura dei pazienti di-
sabili. Accesso diretto, dal lunedi al venerdi, dalle ore 8.30 alle
12.30 (non € necessaria la prescrizione del medico di base).
Prenotazioni tel. 011 70952225/2226 (Dott.ssa Enrica Raviola,
inf. Maria Trovato).

U.0.A. di Odontostomatologia

Ospedale Mauriziano di Torino

Direttore Dott. Franco Goia.

Centro di prevenzione, cura e riabilitazione del cavo orale per
pazienti disabili. Per prenotare una visita su appuntamento te-
lefonare al n. 011 5082378 dalle ore 8.30 alle 15.30. Gli inter-
venti terapeutici successivi, privilegiando i casi piu gravi e piu
urgenti, verranno programmati a seconda del tipo di patologia
in atto e delle esigenze dei singoli pazienti.

Visite oculistiche

La Dott.sa Clara Blanchi ¢ disponibile a praticare visite oculisti-
che gratuite ai soci miodistrofici presso il suo studio, al piano rial-
zato di Via Rosmini 5, Torino.

Poiché per 'accesso occorre superare tre gradini, € consigliabi-
le utilizzare la carrozzella manuale e non quella elettrica. Per
prenotazioni contattare la nostra segreteria.




Eroismo e
compostezza

Dall'ambiente della disabiliti spesso provengono stridule ge-
remiadi su barriere architettoniche non eliminate, pensioni
striminzite, assistenze negate e via di questo lamento. E’ dav-
vero difficile percepire le fievoli vocine dei pochi disabili che,
pur in un panorama migliorabile, trovano il coraggio per di-
chiararsi moderatamente felici per quanto & stato ottenuto fi-
nora. Nellintento di amplificare questi benefici milligram-
mi di ottimismo, abbiamo creato questo nuovo spazio in cui
verranno ribaditi alcuni motivi per cui, una volta tanto, si pud
anche pensare che “Il mondo & bello”.

Nello scorso mese di maggio
’Ansa dirama questa tragica no-
tizia:

Limbianchino di 23 anni,
Francesco Mitidieri, un “ragazzo
d’oro” come lo definivano i suoi
amici, ¢ stato ucciso la notte scorsa
a Policoro (Matera) nei pressi di un
pub dove aveva cercato di difende-
re un disabile in carrozzina aggre-

Francesco Mitidieri

dito. Fuori dal locale alcuni giovi-
nastri hanno incominciato a im-
portunare la bella fidanzata del disabile. che é stato il primo
ad intervenire in sua difesa. Ma la sua “Sicurezza” di essere
ascoltato e forse anche rispettato per il suo stato, é immedia-
tamente svanita perché & stato ben presto assalito, buttato a ter-
ra e picchiato. Il Mitidieri, intervenuto prontamente per far
cessare questa incredibile violenza, e stato invece ferito a mor-
te da una coltellata. Mitidieri eva conosciuto e stimato so-
prattutto per il suo carattere aperto e per la sua serietir pro-
[fessionale. Anche lui era uscito per la classica serata con gli
amici, ma non é piix tornato a casa, dove lo aspettavano i ge-
nitori, una sorella e un fratello.

Potrebbe sembrare strano che una rubrica intitolata “Il
mondo ¢ bello” pubblichi la notizia di un delitto, ma cre-
diamo che I'eroico gesto di Francesco Mitidieri, al di [a
della barbarie dei suoi assassini, ci consenta davvero di spe-
rare in un mondo migliore. La difesa del pit1 debole fino

IL MONDO & BELLO

al sacrificio di se stesso non pud che essere un atto splen-
dido.

Cambiamo registro e alleggeriamo la tensione con questa
notiziola apparsa su La Stampa nel settembre scorso. Sulla
consolle di un Airbus appena decollato da Caselle e diret-
to a Lourdes con 160 pellegrini a bordo, si accende all’'im-
provviso la spia che annuncia un problema al carrello.
Rapido dietrofront del pilota, atterraggio di emergenza,
verifica del guasto e nuovo decollo dopo oltre quattro ore
di attesa. Inutile sottolineare prima I'apprensione e poi la
lunga attesa a terra dei passeggeri. Ecco come il giornalista
Angelo Conti ha commentato le reazioni di questi ultimi.

Le proteste dei passeggeri sono state ferme, ma senza sensa-
zionalismi: la tipologia dei pellegrini diretti a Lourdes (anziani,
religiosi, handicappati e malati) non é infatti incline a la-
mentarsi, ma va da sé che ritardi su voli come questi rappre-
sentano sofferenze aggiuntive per persone che hanno difficolti
a viaggiare.

Evviva! Nonostante qualche nostro lagnoso “collega”, ci
viene finalmente riconosciuto il merito, nonostante la di-
sabilita e tutti i problemi ad essa connessi, di non essere
dei piagnoni.

Galeocerdo
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