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Dopo di noi

gjiorno, la nostra attivita principale in via Rubiana é pro-

- prio quella di scontrarci con il nostro mortale nemico, la

distrofia muscolare. Non importa se abbiamo (o se abbia-
mo avuto) un parente o un amico ammalato, se siamo noi
stessi distrofici oppure se, per fortuna, non abbiamo mai
conosciuto direttamente una patologia neuromuscolare.
Il nostro scopo non cambia, & sempre quello.

La durezza del nostro impegno quotidiano non € quindi
causata dalla mole di lavoro che svolgiamo (contrattempi
annessi), bensi da quella sottile ma continua frustrazione
nel riuscire solo a realizzare aiuti parziali, piccole gocce
nel mare dei bisogni dei nostri soci. Va bene trasportare
e accompagnare persone in carrozzina, prenotare visite,
organizzare gite, fornire assistenza, tenere aperta la sede
eccetera, ma quello che vorremmao davvero é ottenere ri-
sultati pit concreti nel campo della salute dei distrofici.
Eppure dobbiamo continuare a lottare e a stringere i
denti, impiegando tutte le nostre risorse per combattere
la nostra appassionante battaglia. Non ha importanza se
non saremo noi a tagliare I'ambito traguardo, dobbiamo
proseguire la nostra opera di volontariato per chi verra
dopo di noi, per le future vittime della distrofia musco-
lare.

Per noi, “vecchi” volontari, forse & troppo tardi per spera-
re ancora nel miracolo, ma per i nostri “successori” no. In
fondo & come se i distrofici del futuro fossero tutti nostri
figli e allora cerchiamo di lasciar loro in eredita un mondo
migliore non solo per quanto riguarda I'ecologia, la pace

e il prezzo del petrolio, ma anche per cio che concerne
la scoperta dell'agognata cura. Fare sensibilizzazione alla
disabilita nelle scuole, progettare manifestazioni, divul-
gare il nostro logo e raccogliere fondi, sono azioni che
servono proprio a questo fine.

Anche noi abbiamo goduto dell’impegno di chi ci ha pre-
ceduto, di chi @ morto per la liberta del nostro paese, di
chi ha dedicato la propria esistenza ad una giusta causa, di
chi ha lavorato affinché il frigorifero pieno, I'abbondanza
d’acqua, i medicinali piu efficaci, la sicurezza delle nostre
case, i termosifoni d’inverno e i condizionatori d’estate
potessero garantire il nostro benessere quotidiano.
Allora non guardiamoci attorno con aria smarrita, dia-
moci da fare, rimbocchiamoci le maniche e lottiamo con
rinnovato vigore per un futuro che magari non ci appar-
terra. Puo darsi infatti che non conosceremo mai la gioia
di chi guarira dalla distrofia, anche e in piccola parte per
merito nostro. Ma soltanto ad immaginarla, questa gioia,
serve a rendere molto piu lieve il nostro cammino.

Gianni Minasso




Progetto Prisma

Tutti si scontrano, disabili 0 no, con la grande difficolta
della nostra societa, molto pit frammentata, anonima e
individualistica rispetto ad un tempo, di fare nuove co-
noscenze, di intessere rapporti autentici, di sperimentare
momenti significativi sotto il profilo esistenziale, affettivo
e amicale.

La persona disabile vive queste difficolta al pari di tutti
gli altri. Ma, a differenza degli altri, non puo scegliere
di accontentarsi di quello che il suo guscio, pit 0 meno
robusto e mai garante di certezze, gli consente di avere.
E’ costretta a inventarsi spazi e momenti di relazione piu
profondi, piu “pesanti” dal punto di vista affettivo ed
esistenziale. | rapporti che una persona con disabilita crea
necessitano, per loro natura, di spessore, peso specifico
e coinvolgimento affettivo forte, maggiore (e quindi piu
difficile, piu sofferto, meno a buon mercato) di quello
che le persone senza limiti fisici possono permettersi,
volendolo, di instaurare.

Questa & certamente un’ulteriore fatica che un disabile
deve fare, una fatica che ci ricorda che il rapporto auten-
tico non e mai a prezzo di saldo, che confrontarsi con la
relazione tra uomo e uomo, tra donna e uomo, tra donna
e donna, fa anche soffrire, talora scortica, e che, se alcuni
possono accontentarsi della superficie, di una birra tra
“conoscenti” qualche sera alla settimana, senza scavare,

La conferenza di presentazione

senza andare a fondo, un disabile no, perché cosi non va
avanti, cosi non si muove.

Sono queste le problematiche rilevate dagli operatori
dell’Ufficio Socio-Educativo del Servizio Passepartout
del Comune di Torino attraverso le richieste d’aiuto giunte
loro, richieste che vanno oltre la risoluzione delle questioni
pratiche (aiuti concreti in termini di assistenza, di adempi-
menti burocratici eccetera) e si concentrano soprattutto in
quel che riguarda la comprensione dei vissuti personali ed
emotivi in rapporto alla gestione delle dinamiche familiari,
affettive e relazionali in senso pit ampio.

E’ nata cosi I'idea del Progetto Prisma, uno sportello che
mira alla creazione di una strategia di azioni e interventi
finalizzata alla promozione della cultura della condivisio-
ne e della solidarieta e dell’'empowerment fra le persone
disabili, i loro familiari, le reti di vicinanza e gli operatori
dei servizi formali.

Per raggiungere questi fini, nell'ambito di questa iniziativa,
sono stati attivati numerosi progetti:

* Progetto Spazio Ascolto. Nasce dalla consapevolez-
za che attualmente la persona disabile non ha possi-
bilita di confrontarsi, consultarsi, se non dal punto di
vista clinico, sugli aspetti che riguardano l'affettivita e
la sessualita. Lo Spazio Ascolto accoglie e aiuta, per

mezzo di personale pre-

parato, le persone disabili
ad affrontare i momenti
critici della vita attraverso

interventi personalizzati e

specializzati.

* Gruppi di Auto Mutuo

Aiuto. Sono gruppi che,

mediante il dialogo e il

confronto con gli altri,

offrono la risoluzione

di un problema comune

mediante I'attivazione

delle risorse personali,
superando cosi il disagio
vissuto.



Servizio Disabilita e Sessualita. 1l servizio si propo-
ne di accogliere le problematiche relative alla sessualita
e all'affettivita delle persone disabili e di orientare gli
interventi verso possibili percorsi di cambiamento, of-
frendo consulenza pedagogica, educativa, psicologica e
psico-sessuologica.

Peer Education. E’ una metodologia educativa che
valorizza I'apprendimento all'interno di un gruppo di
pari, per eta o per status, partendo dal presupposto che
tra “uguali” la comunicazione possa essere piu efficace
grazie alla connessione emotiva spesso creata dai vissuti
comuni, favorendo un processo spontaneo di passaggio
di conoscenze, di emozioni e di esperienze.
Consulenza alla pari. E’ una relazione d’aiuto che si
realizza tra persone che sono pari, accomunate cioé dalla
stessa situazione, problematica, eta o cultura e consen-
te agli interessati di affrontare paure e limiti personali
nonché problemi oggettivi, individuando le possibili
strategie di risoluzione.

Servizio di Counselling:

1. S.A.R. E’ un servizio di sostegno e ascolto rimo-
tivazionale per le persone disabili adulte e per le loro
famiglie.

2. Punto su di te. Si propone di fornire accoglienza e
ascolto a bambini e ragazzi disabili e alle loro famiglie,
affiancarli nei momenti decisionali individuando insieme
le soluzioni praticabili.

Lo sportello del Progetto Prisma

3. Servizio di Counselling per le nuove tecnologie.
Il suo scopo ¢ quello di aiutare le persone disabili a
raggiungere una migliore consapevolezza delle proprie
risorse, di quanto le nuove tecnologie possano realmente
offrire loro, di quali siano le potenzialita e i limiti di tali
strumenti e di quanto ciascuno possa ottenere da essi.

Giada Morandi

o
RISMA

Per informazioni:
PROGETTO PRISMA
Via Palazzo di Citta, n. 11 - 10122 Torino
Tel.- 011 4421630

E-mail: progetto. prisma@yahoo.it

Sito web: www.prismatorino. it
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Tra banchi
e carrozzine

Anche nel corso del 2008 la Sezione Uildm torinese ha
proseguito la sua attivita di sensibilizzazione alla disabi-
lita e alla diversita nelle scuole dell’obbligo di Torino e
provincia. Com’e gia avvenuto in passato, sarebbe molto
lungo redigere un resoconto dettagliato di quanto abbia-
mo vissuto nelle varie classi, ci accontentiamo dunque di
riportare su queste pagine una minima parte dei fatti e
degli aneddoti accaduti.

Scuola Elementare Antonelli (52B e 52C)

Intanto c¢’¢ da rimarcare che la 53C & la stessa prima
elementare “sensibilizzata” cinque anni or sono e che,
complice un riuscito scatto del nostro fotografo ufficiale
Germano, ¢ finita sulla copertina del libro “Quasi quasi
li aiuto”. Ovviamente, da allora, qualche bambino se
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n'é andato, qualcun altro é arrivato, ma gran parte degli
alunni sono gli stessi. Inutile sottolineare la nostra gioia
nel ritrovare gli antichi scolaretti e nell’essere accolti con
cosi tanto affetto. Accennando solo di sfuggita al lapsus
di una bimba che pronuncia “Telephon” al posto di
“Telethon” (forse troppi cellulari in giro?!), ci fa piacere
ricordare che un paio di insegnanti della 53B, gia incon-
trati insieme alla loro simpatica classe I'anno scorso, ne
approfitta per rinnovare la propria tessera Uildm.

Scuola Media Calvino (28A, 22D e 38A)

L’insegnante di riferimento delle tre classi risulta molto
coinvolta professionalmente, ma anche emotivamente,
nelle tante lezioni tenute (infatti, alla fine di una proiezio-
ne sulle barriere architettoniche, confessa candidamente
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di avere la “pelle d’oca!) e ci annuncia che ha I'intenzione
di scegliere anche in futuro il nostro Progetto, rendendolo
ciclicamente fisso per tutte le classi di seconda media. La
curiosita dei ragazzi ci crea qualche problema nel cercar di
rispondere correttamente alle molte domande che fiocca-
no tipo: Come vi sentite? Non e umiliante dover sempre
chiedere aiuto? Talvolta provate disagio? Come vi guar-
dano le altre persone? | disabili possono avere rapporti
sessuali?... Un ragazzo accoglie I'esempio di uno scivolo
troppo ripido con un sonoro “Roba da matti!”, mentre
piu in generale le immagini delle barriere architettoniche
e dei “parcheggi selvaggi” vengono sottolineate con forti
disapprovazioni. Rimarchevole uno studente della 22A
che, oltre ad accanirsi nell'ipotizzare una possibile cura
per la distrofia muscolare (sconfinando nei trapianti, nel-
le protesi e nella bionica), ci regala un suo specialissimo
progetto: la “Sedia a rotelle agevolata™.

Scuola Elementare Berta (32E)

Uno scolaro rumeno, pur non capendo ancora bene l'ita-
liano, si dimostra molto perspicace, al punto da identificare
i meccanismi alla base della distrofia (indovinando subito
il “Ladro di potenza”, come lo definisce lui, che ci ruba le
forze giorno per giorno), mentre siamo costretti ad uscire
dal nostro ambito quando un suo compagno ci chiede
alcune spiegazioni sulla paraplegia. Comunque, durante
una visita extra-progetto, I'intera classe ci gratifica non
solo con un applauso, ma anche affermando che, grazie
ai nostri consigli, riescono ad aiutare meglio di prima Vali,
il loro compagno distrofico. Un’'insegnante, in particolare,
appare soddisfattissima: ci ringrazia ripetutamente, esalta
il nostro lavoro, prosegue con altri complimenti e infine
non si da pace che il nostro intervento sia del tutto gra-
tuito, visto, come ribadisce lei stessa, il nostro “notevole
impegno”.

Scuola Elementare Cairoli (22A)

| bimbi, gia incontrati in passato, ci accolgono festosa-
mente con squillanti “Sono arrivati Antonella e Gianni!”,
“Bentornati!”, “Vi aspettavamo!”. Hanno addirittura pre-
parato un fascicolo con tanti disegnini eseguiti in nostro
onore. Anche in quest’aula le domande sono tantissime
(“Ma come fate a fare la pipi?” & senz’altro la piu insidio-

sa), al punto che ad un tratto una scolaretta si rivolge ai
suoi compagni apostrofandoli cosi: “Smettetela di chiedere
sempre le stesse cose, che perdiamo solo tempo!”. Ad una
lezione assistono anche due mamme e alla fine i bimbi ci
offrono una gustosa merendina a base di pizzette, dolci
assortiti e bibite.

Scuola Elementare Allievo (32D)

Un grande affetto ci lega ad un’insegnante di questa scuola
che, negli ultimi cinque anni, ha richiesto per ben quattro
volte I'esecuzione del nostro Progetto in due classi diverse.
Anche i bambini sembrano star bene con noi, considerato
che due scolarette rinunciano alla loro lezione di canto
corale pur di seguire i nostri ammaestramenti (“Voi non
vi vedro piu, invece il canto lo posso fare un’altra volta!”
e I'efficace spiegazione di una di loro). Con grande fa-
tica tratteniamo I'emozione quando Intissar, una nostra
adorabile “vecchia” conoscenza, ci chiede con la vocina
trepidante: “Ma da ora in poi verrete tutti i martedi?”. Una
bella novita giunge poi da una bambina con gravi problemi
di espressione che perd quest’anno, seppur a fatica, legge
regolarmente la sua parte in Distrofik, incoraggiata (e alla
fine acclamata) dai suoi stessi compagni.

Scuola Elementare Santa Margherita

(18E, 32E, 43E e 52F)

Contrariamente a quanto stabilito in precedenza, alle no-
stre lezioni prendono parte tutti e 32 gli alunni di questa
piccola scuola, abbarbicata sulla collina torinese e dalla
quale si gode uno splendido panorama. Assieme a noi,
e grazie soprattutto alle parole del millepiedi Camillo, gli
allievi scoprono la bellezza della diversita (ricordiamo uno
fra i tanti commenti: “E’ davvero piu bello vivere in un
mondo di persone diverse da me!”).

Scuola Elementare Agazzi

13A, 28A e 38A)

Com’era successo tre anni fa, il famigerato servoscala
all'ingresso di questa scuola presenta ancora lo stesso di-
fetto: si ferma a pochi centimetri dal suolo e ci costringe
a compiere pericolose acrobazie per uscirne lateralmente.
Le insegnanti di una classe ci procurano poi un brivido
mai provato prima quando, all'improvviso e chissa perché,



SENSIBILIZZAZIONE

Gli scolari dell’Allievo si “riscoprono” sulla seconda edizione di “Quasi quasi li aiuto”

ci “abbandonano” lasciandoci soli con i bimbi per una
decina di minuti (ma tutto fila liscio e gli scolari restano
davvero bravi e composti). Sorridono divertiti, invece,
nel momento in cui Gianni, per spiegare I'impossibilita
di grattarsi la testa, chiede aiuto ad Antonella. Incredibile
poi la delicatezza nella formulazione di una domanda da
parte di una bimba di 7 anni: “Senza offesa, ma come
fate a vestirvi?”. Durante un bis della proiezione sulla
distrofia muscolare, i bambini si augurano a gran voce
che il “Ladro di forza” venga arrestato e messo in galera
al piu presto, mentre uno scolaro di terza ci stupisce per
quest’affermazione: “Sono stati fatti studi genetici recen-
tissimi testimonianti che il nostro dna & molto simile e
quindi, in fondo, siamo tutti parenti!”.

Scuola Elementare Salgari (42A)

In questa classe la situazione si preannuncia alquanto deli-
cata. Sembra infatti che, a parte altri problemi, uno scolaro
distrofico non sia ancora a conoscenza della sua patologia.
A scanso di pericoli decidiamo, assieme alle insegnanti,
di tacere gran parte delle informazioni sulla distrofia, ma
potete immaginare qual € la sorpresa nostra e delle stesse
maestre nello scoprire che il soggetto é gia perfettamente
conscio della sua condizione. La nostra opera di sensibiliz-
zazione procede bene, considerando che, usciti dall’aula, il
commento di questo bambino sara: “Mi é proprio piaciuto
tutto!”. La sequenza sulle barriere architettoniche interessa
cosi tanto il nostro piccolo pubblico da stabilire il record di
durata: ben 45 minuti di proiezione!



Scuola Elementare Gramsci

(22A, 28B, 22C, 39A, 38B e 34C)

Aderiamo molto volentieri all'invito di questa scuola che,
essendo a Venaria, € al di fuori del Progetto che effettuia-
mo in partenariato con il Comune di Torino. La bonta del-
le sei classi € subito evidente: infatti gli scolari stupiscono
noi e le stesse insegnanti grazie alla loro capacita di intuire,
anticipandoli, numerosi concetti anche difficili, come la
struttura e il funzionamento dei muscoli, la progressione
della distrofia, gli ausili per i disabili e I'importanza della
raccolta fondi. Uno scolaro, saputo che anni fa Antonella
ha vinto un campionato di hockey in carrozzina e ora
non gioca piu, afferma: “Ha fatto bene a smettere subito
dopo una vittoria. E’ piu bello cosi!”, mentre un altro,
nell’atrio della scuola, ci presenta la mamma (entusiasta)
e il fratellino. Con le terze registriamo il primato di cinque
anni di sensibilizzazione (55 bimbi contemporaneamente!)
e annotiamo anche la gradita presenza di Guido Cappio
(coordinatore Telethon di Torino) e Maurizio Grimaldi
(volontario incaricato dei progetti Telethon Young) che
assistono ad alcuni incontri con le classi. Ci resta nel
cuore I'“Ottimo” col quale la piccola Elisa premia infine
il nostro lavoro.

SENSIBILIZZAZIONE

Uno dei tanti incontri con le insegnanti

In conclusione rivolgiamo un pensiero affettuoso e un
caloroso ringraziamento a tutti gli scolari, gli insegnanti e
ai volontari che ci hanno permesso di condurre a termine
questa importante attivita.

Negli ultimi cinque anni di sensibilizzazione, in 35 scuo-
le dell’area torinese, la Sezione ha effettuato quasi 130
incontri con oltre 1.200 scolari e 134 insegnanti di 62
classi, per un totale di 140 ore effettive di lezione. Ma
non finisce qui...

Antonella e Gianni
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8. Cosa ti ricordi della Distrofia muscolare?

L'acuta definizione di Federico,
anche lui di 8 anni.




Aggiornamenti medici
alle XLV Manifestazioni
nazionali Uilldm

_scientifica Uildm

ssione medico
ommission
L’incontro con laC
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La Commissione medico-scientifica Uildm, nel periodico
incontro con i delegati delle varie Sezioni italiane presenti
alle XLV Manifestazioni dell’associazione, ha illustrato le
principali novita della ricerca medica in corso.

Il presidente Tiziana Mongini, nella sua relazione, ha
sottolineato le molte notizie incoraggianti, provenienti dai
diversi fronti della ricerca, che per la prima volta parlano
di risultati ottenuti sui pazienti e non solo piu sui soliti
“modelli sperimentali”.

Uno studio olandese, basato sulla tecnica dell’*“exon-
skipping” (salto dell’esone), ha recentemente superato
con successo la prima fase che valuta la sicurezza della
procedura nella distrofia di Duchenne. In questo modo si
e cosi potuto passare dalla fase di iniezione intramuscolare
a quella endovenosa, che ¢ in grado di raggiungere tutti i
muscoli dell’organismo, in modo da rendere tale tecnica
una reale cura della malattia. Anche se tale studio e per ora
limitato a pochi pazienti, I'eventuale successo di questa
tecnica, i cui risultati sono attesi per il 2009, permettera
di coinvolgere in futuro un alto numero di bambini con
DMD. Oltre a quello olandese, ¢ in corso un secondo
studio inglese che utilizza la tecnica “anti-senso”. Altra
notizia importante é costituita dai risultati dello studio

pilota con PTC124 che hanno dimostrato I'azione po-
sitiva e senza effetti collaterali di tale sostanza in pa-
zienti DMD portatori di una mutazione puntiforme
“non-senso”. A questo proposito e quindi in partenza
uno studio europeo che vedra coinvolti anche alcuni
bambini italiani.
Una ricerca tutta italiana (Merlini, Universita di Ferrara
e Bonaldo, Universita di Padova) ha dimostrato che
il difetto, a causa del quale si scatena la distrofia mu-
scolare di Ullrich e la miopatia di Bethlem, puo es-
sere riparato grazie al trattamento con ciclosporina
A (CSA). Il risultato emerge da uno studio pilota
condotto su cinque pazienti affetti da tali patologie.
Pur lasciando gia intravedere importanti ricadute
terapeutiche € comunque necessaria una certa pru-
denza, in quanto € ancora troppo presto per dire
se il farmaco sia in grado di ristabilire, almeno in
parte, la massa e la funzione muscolare.
Altra novita di cui si € ampiamente parlato € la nascita di
un nuovo database gestito dai pazienti stessi, cioé di un
registro italiano dei malati affetti da DMD e SMA, che
raccogliera tutti i dati anagrafici, clinici, genetici e diagno-
stici. Si realizzera cosi un’utile banca dati nell’ambito del
progetto “Treat-NMD”.
La dottoressa Mongini ha poi riferito ai delegati sui con-
tatti che la Commissione medico-scientifica Uildm ha
avuto con la direzione dell’azienda di biotecnologia Beike,
che dall’'Europa permette di accedere al trattamento con
cellule staminali in Cina. La risposta della direzione della
Beike in merito a questa tanto reclamizzata prassi € stata
generica, imprecisa e del tutto insoddisfacente sotto il
profilo medico e scientifico. Viene quindi consigliato
di diffidare di queste organizzazioni e di non spendere
inutilmente il proprio denaro per alimentare illusioni
temporanee.
Tutti gli argomenti toccati dalla presidente nella sua rela-
zione sono stati poi ampliati e illustrati nel dettaglio dai
componenti della stessa Commissione e dai ricercatori
finanziati da Telethon.

Bruna Maran



Dalla Sezione

di Chivasso

I direttivo della Sezione Uildm “Paolo
Otelli” di Chivasso é stato rinnovato
nel settembre scorso. L’Assemblea
dei soci ha eletto presidente Renato
Dutto, vicepresidenti Dario Milano,
Bruno Ferrero, Domenico Scarano
e Alessandro Bena, segretario e
tesoriere Frediano Dutto, consi-
glieri Cristina Anderlucci, Regina
Cena, Libero Ciuffreda, Fabrizio
Debernardi, Franco Dentico, Maritza
Gabriele, Luca Gobbi, Davide
Gobbi, Vinicio Milani, Manuela
Musu e Nicola Scarano. Il nuovo
collegio dei revisori dei conti & com-
posto da Alberto Cavallini, Enrico
Cavallini ed Elisabetta Bigando (ef-
fettivi), Maurizio Pizzasegola e Fabio
Passarelli (supplenti).

Nella relazione introduttiva, il presi-
dente Dutto ha sottolineato i punti
di forza, ma anche di debolezza della
Sezione: “Siamo diventati un punto
di riferimento per molte famiglie di
disabili e affetti da malattie rare, che
si rivolgono a noi per ottenere in-
formazioni su sostegni e ricerca. Cio
accade soprattutto grazie al nostro
grande impegno in Telethon. La rico-
noscibilita della Uildm sul territorio
e notevole. | fronti su cui la Sezione
e storicamente impegnata sono la
sensibilizzazione al tema dell’abbat-
timento delle barriere architettoniche,
I'avvio di nuovi servizi di fisioterapia
(anche in collaborazione con I'Asl e
con le altre associazioni) e il sostegno
delle famiglie. Siamo un gruppo di
amici che non vuol far spegnere la
voce di Paolo Otelli, I'alfiere di tante
lotte a favore dei disabili, che ci lascio
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Incontro con Telethon, da sinistra: Dutto, Ferrero, Spirito, Nicola e Domenico Scarano

esattamente vent’anni fa e al quale
abbiamo recentemente dedicato una
mostra commemorativa”. 1l presiden-
te Dutto ha quindi posto I'accento
sulla “diminuzione dei soci attivi e,
seppur in piccola misura, del numero
dei tesserati. Obiettivo del direttivo
sara di ripartire con nuovi servizi co-
me il trasporto e la promozione di
iniziative per I'inserimento sociale. Si
e poi parlato delle attivita Telethon,
che negli ultimi anni sono state incre-
mentate, portando a rilevanti risultati
sia a livello di raccolta fondi (83mi-
la euro nel 2006 e 78mila nel 2007)
che di sensibilizzazione sulle malattie
genetiche. Il direttivo ha poi sotto-
lineato I'importanza di collaborare
con le altre realta Uildm piemontesi
di Torino e Omegna. Infine il presi-
dente Dutto, a nome della Sezione,
ha ringraziato il consigliere nazionale
Andrea Vigna per il fattivo supporto
fornito sia nei rapporti con la Uildm
nazionale che con la sede nazionale
del Comitato Telethon.

Sempre nello scorso mese di set-
tembre, una delegazione chivassese
(composta da Renato Dutto, Bruno
Ferrero, Nicola e Domenico Scarano)
ha partecipato ad un incontro nazio-

nale delle sezioni Uildm che ade-
riscono alla campagna di raccolta
fondi Telethon 2008. Sono state due
giornate di proficuo scambio di idee,
anche con Pietro Spirito, direttore
generale della Fondazione Telethon.
In particolare si € discusso del ruolo
dei coordinatori provinciali Telethon
ed e stata apprezzata dalla Uildm chi-
vassese la sostanziale ammissione, da
parte del direttore generale, dell’erro-
re strategico commesso dal Telethon
nazionale, con le nomine dei coordi-
natori provinciali senza prima aver
coinvolto i volontari della Uildm gia
operanti sul territorio. Da ora in poi,
con la nomina dei nuovi coordinatori,
Telethon terra conto delle realta esi-
stenti. Volontari della Uildm chivasse-
se verranno infatti coinvolti nella ge-
stione dei nuovi coordinamenti pro-
vinciali di Asti e Vercelli, anche quale
riconoscimento del lavoro di raccolta
fondi svolto sin dal 1990. L'incontro
e stato quindi un confronto franco ed
aperto, che ha fruttato I'emergere di
opinioni utili a far migliorare I'opera
svolta dai volontari a favore di una
sempre pit imponente raccolta fondi
per la ricerca scientifica sulle malattie
genetiche.

C




HOCKEY INCARROZZINA La nuova stagione
del Magic Torino

Il Magic Torino ha terminato lo scorso campionato di
hockey in carrozzina piazzandosi al terzo posto nel girone
Nord-ovest, alle spalle del Dream Team Milano e dei Blue
Devils Genova. Le maggiori difficolta riscontrate durante
il torneo sono state la carenza di intesa fra le due mazze
“esperte” della nostra formazione e poi, purtroppo, la
diminuzione di forza fisica del sempre bravo Francesco
Prima, che da questa stagione tentera I'avventura di difen-
sore utilizzando lo stick.

Questo stato di cose mi convince sempre piu della ne-
cessita di rivedere alcune regole e i punteggi dei singoli
giocatori che, per quanto riguarda la nostra squadra, sono
stati sicuramente attribuiti con serieta e scrupolosita da
parte del nostro allenatore e della fisioterapista incaricata.
Tuttavia in campionato abbiamo potuto constatare che la
medesima serieta non ¢é stata adottata dalle altre squadre.
Infatti ad alcuni atleti con la mazza é stato assegnato un
punteggio molto piu basso di quello reale, e cio ha per-
messo loro di giocare insieme ad un compagno altrettanto
forte. Inutile dire la superiorita cosi acquisita nei confronti
delle compagini che mettono in campo giocatori con
problematiche fisiche ben piu gravi.

Speriamo che il nuovo Consiglio federale della Fiwh
(Federazione Italiana Wheelchair Hockey) decida di tu-
telare meglio i giocatori miodistrofici per i quali, tredici

anni fa, é stato fondato in Italia lo sport dell’hockey in
carrozzina [confronta la seguente lettera aperta, N.d.R.].
Tornando a noi auspichiamo che, nella prossima stagione,
il Magic Torino possa far emergere le sue vere qualita di
gioco, potendosi battere in un condizioni di equa parita
fisica con le altre squadre. Inoltre amerei che venissero
composti in modo diverso i vari gironi, in modo da non
dover incontrare sempre gli stessi avversari.

Oltre a cio, in collaborazione con il Lions Club Crocetta,
stiamo organizzando per la prossima primavera un tor-
neo di hockey in carrozzina finalizzato a diffondere e
a promuovere questo sport nel nostro territorio. A tale
proposito siamo grati fin da ora ai membri del Lions Club
Crocetta non solo per il cospicuo contributo economico
che verra erogato, ma soprattutto per quello umano e
professionale, considerando I'attenzione che essi dedicano
da parecchi anni al mondo della disabilita. Infatti i Lions
hanno sponsorizzato per due stagioni I'atleta Melania
Corradini allo scopo di farla partecipare alle Paralimpiadi
2006, pur continuando i suoi studi. Quindi é giusto con-
cludere ringraziando di cuore un Club cosi particolare
che ha dimostrato di essere una vera e propria “famiglia
di solidarieta”.

Vincenzo Langella



Dalle parti dei
Dragons

A giugno si é conclusa la terza stagione hockeistica dei
Dragons Grugliasco con un totale di 4 punti che ci hanno
evitato I'ultimo posto in classifica.

Abbiamo perso con punteggi pesanti le partite contro i
milanesi del Dream Team e i genovesi dei Blue Devils,
perché la differenza che ci separa é davvero grande, ma
comunque abbiamo avuto la soddisfazione di segnare lo
stesso qualche gol.

Al contrario i due derby contro il Magic Torino sono
stati piu emozionanti: mentre nel primo abbiamo perso
per 7 a 4 (e la gara non & mai stata in discussione), nel
secondo invece il risultato ¢ stato in bilico sino alla fine;
noi dei Dragons siamo stati in vantaggio per gran parte
della partita, ma poi, in virtu di un finale incandescente,
percorso addrittura da momenti di tensione, il match é
finito 4 a 3 per il Magic. Infine con le Torri di Albenga

La tenace difesa dei Dragons

HOCKEY IN CARROZZINA

abbiamo vinto la prima partita e pareggiato la seconda.

Durante la stagione regolare abbiamo anche partecipato
alla Coppa Italia, battendo nel primo incontro la squadra
di Parma per 9 a 0. Poi, passato il turno, abbiamo affron-
tato i campioni d’ltalia, gli Skorpions di Varese, che ci
hanno sconfitto per 8 a 4, risultato comungue piu che
dignitoso considerando il divario di forze in campo. Oltre
a cio siamo stati invitati ad alcuni tornei, tra cui quello di
Bordighera e quello di Varese.

Aspettiamo dunque l'inizio del nuovo campionato con
il solito entusiasmo.

Massimo Buratto

Un hockey
In carrozzina che
cambia

Lo scorso mese di agosto é stata diffusa la
sequente lettera aperta da parte di un atleta
del Magic Torino.

Quanto segue & una breve riflessione
sul cambiamento di una disciplina nata
per confermare il diritto allo sport delle
persone con patologie neuromuscolari e
che oggi, purtroppo, vede questa finali-
ta modificata in parte.

Nell’ormai lontano 1996, insieme al
compianto Luigi Maccione e all'inter-
no delle iniziative proposte dal Gruppo
Giovani Uildm di allora, avevo presen-
tato all’Assemblea annuale associativa
I'opportunita di istituire questo sport.
Negli anni successivi era sorta una squa-
dra a Reggio Emilia, poi a Milano e via
via anche a Torino e in altre citta.
L’evoluzione di questo gioco, inizial-
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mente riservato a persone con deficit muscolare, I'ha
poi trasformato in un'opportunita aperta anche agli at-
leti portatori di altre disabilita. A questo punto desidero
precisare che il mio pensiero non € certamente quello
di escludere a priori I'inserimento di questi ultimi, ma
dopo tredici anni di intensa attivita hockeystica su tutto
il territorio nazionale, sento il bisogno di richiedere una
maggior tutela riguardo la partecipazione a questo sport
dei miodistrofici (e soprattutto di quelli che versano in
condizioni piu problematiche).

Sono pienamente consapevole dello sforzo e delle respon-
sabilita a carico della Federazione, e non vorrei che questa
mia riflessione fosse interpretata come un attacco verso
chi spende gia cosi tante energie nel gestire il movimento
hockeistico italiano. Tuttavia desidero esprimere a chia-
re lettere il mio dissenso (e quello di tutti coloro che la
pensano come me) nei confronti di quegli elementi che

limitano la fruizione di questo sport ai miodistrofici che,
senza I’hockey in carrozzina, non avrebbero alcun altra
occasione di praticare seriamente uno sport.

Quindi esorto I'amico Antonio Spinelli, presidente della
Fiwh, a salvaguardare sempre le ragioni per cui ¢ nata
questa disciplina, difendendo contemporaneamente le
esigenze dei tanti miodistrofici che ne fanno parte.
Infine il mio pensiero va a tutti coloro che verranno eletti
nella futuro Consiglio Federale: sono d’accordo sull’ormai
inevitabile apertura ad altre patologie, purché perd queste
non abbiano gia la possibilita di aderire agli sport paralim-
pici. Cio non per il desiderio di discriminare, bensi per una
forma di giustizia nei confronti di chi non potra mai tirare
con l'arco o lanciare una palla nel canestro. Con affetto.

Vincenzo Langella
Giocatore del Magic Torino e Delegato Piemontese Fiwh



Vita vissuta

Qualche mese fa il nostro socio Rocco Stano ci ha consegnato il corposo dattiloscritto di un libro autobiografico, “Vita vissuta
(Convivenza con...)” nella segreta speranza di vederlo, un giorno, pubblicato. Accogliamo volentieri questa iniziativa riportando
Su queste pagine un estratto dell’Introduzione, in modo che i lettori possano incominciare a conoscere quest’opera e con l'augurio
che sia possibile trovare gli sponsor per un’eventuale pubblicazione.

Una romantica sosta serale dell’ autore e della moglie
vicino a una fontana di Roma

L’autore - non piu giovanissimo - di questo libro, sca-
vando nella memoria, ha rievocato episodi di vita spesso
difficili a causa della sua condizione fisica svantaggiata
che emergeva, ad esempio, nella corsa o nel salire i gra-
dini. Nel volume sono descritti i ricordi reali che vanno
dalla prima infanzia al matrimonio, ricordi raccontati in
tutta semplicita grazie ad una serie di episodi tra i piu
significativi e ancora vivi nella memoria.

L’intento dell’autore e esprimere un incoraggiamento
morale a tutti quei ragazzi che sono costretti a convivere
con la distrofia muscolare, una tremenda e incurabile
“brutta bestia”, che in genere, tranne in casi a piu lenta
evoluzione, costringe a dover utilizzare ben presto la
carrozzina.

I vari avvenimenti quotidiani succedutisi, sono descritti
nel modo preciso col quale I'autore si € ingegnato ad
affrontarli, sempre nella maniera migliore possibile, con
coraggio, nonostante lo svantaggio derivante da una
muscolatura piu debole rispetto a quella dei suoi coe-
tanei. Coetanei che talvolta, irridenti, lo umiliavano e lo
discriminavano, ma inconsciamente lo spronavano a non
rinunciare a niente, stimolandolo ad escogitare modi al-
ternativi per compiere atti ritenuti semplici dalle persone
normali. E riuscire, in qualsiasi modo, era sempre una
grande vittoria.

L’autore non si & mai rassegnato, non si & mai pianto
addosso, e ancora oggi ¢ fermamente convinto che ci
sono sempre momenti belli nella vita di chiunque. Parlare,

pensare, discutere, scrivere, osservare piante e fiori, foglie che ingialliscono e cadono, il volo di una farfalla o di un
uccello, le nuvole che si inseguono oppure cimentarsi in piccoli lavori artigianali... sono tante le cose per cui & possi-
bile vivere una vita piena di soddisfazioni e magari stupire anche il prossimo per le qualita intellettive che suppliscono
quelle fisiche. La vita, anche nella diversita, anche in carrozzina, puo essere lo stesso bella e piena di soddisfazioni. E’
sufficiente un po’ di buona volonta e sapersi accontentare e gioire delle cose pit semplici.

sostegno e incoraggiamento.

Avvertenza. | proventi derivanti dalla vendita di questo libro serviranno ad acquistare un pulmino per trasportare i ragazzi
distrofici che giocano nelle due squadre di hockey in carrozzina della Uildm di Torino. Ormai da tanti anni questi atleti
partecipano ai tornei e ai campionati nazionali e intendono continuare questa bella avventura, anche se hanno bisogno di

Rocco Stano



Riceviamo e pubblichiamo ben volentieri questa
lettera arrivata in Redazione.

So di non farti una cosa gradita, visto il tuo carattere riser-
vato, ma alle sensazioni del cuore non si comanda.

A luglio abbiamo festeggiato il tuo compleanno e con esso
anche il mio. Ebbene si, sono rinata, sono ridiventata la
persona che ero una volta, perché tu mi hai raccolto con
un cucchiaino. Ci sono voluti quattro anni della tua pa-
zienza e della tua costanza. Senza farti spaventare dal mio

Un ringraziamento
particolare

periodo “buio”, la tua azione é stata quella della goccia
d’acqua che col tempo leviga la pietra. Anche gli esperti
da me consultati hanno confermato che, per me, tu sei
stata la medicina migliore in assoluto. Grazie!

Vanni, nel prepararmi alla sua partenza, mi diceva: “lo
devo andarmene, ma non ti sentirai sola perché lascero
intorno a te delle persone speciali” (e senza dubbio pen-
sava a te). Ti sono grata di non aver smentito il piu grande
amore della mia vita.

Forse, al primo impatto, il tuo carattere chiuso a riccio non
e facile da interpretare, ma beate quelle persone che, come
me, ti hanno capito e apprezzato, entrando a far parte dei
tuoi pensieri e delle tue amorevoli attenzioni.
Ringraziero il Signore se il prossimo anno spegneremo
insieme un’altra candelina per i quarant’anni della nostra
Amicizia (con la A maiuscola).

Tua affezionatissima e devotissima

Vanna Ceccon

La Uildm di Torino ringra-
zia sentitamente i familiari
di Pietro Gragnani per
la donazione di una car-
rozzina elettrica.



Due poesie

Q uwn Omica Sz'fénzio
Guardami negli occhi:

sono tua amica e non ti ho mai chiesto
di piti di quel che dai ' '

Questo silenzio

ami negli occhi e
scoprirai la gratitudine e I'affetto
ricambiato anche e solo per un st

Tendi la mano sempre
anche quando stai per cadere.
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Lo spazio riservato per gli spettacoli pirotecnici di San Vito
Bionaz:
il semplice
piacere di stare
insieme

E’ stata una bella giornata di sole,
trascorsa all'insegna dell’allegria e
della spensieratezza. Stiamo par-
lando dell’annuale appuntamento
a Bionaz, in Valle d’Aosta, che si &
tenuto presso 'incantevole area del
lago di Lexert. Una scampagnata
diventata ormai tappa fissa nel ca-
lendario di iniziative promosse dalla
nostra Sezione e che, come sempre,
ha riscontrato il parere favorevole di
tutti i partecipanti.

La genuina compagnia degli amici
valdostani, come sempre capitanati

Iniziative nel

da Livio Andreoli, € stato I'elemento
che ha permesso la perfetta riuscita
di questa manifestazione. Bionaz ci
ha offerto la possibilita di trascorrere
una giornata in tranquillita e spensie-
ratezza, tanto che il rientro a casa é
sempre un po’ triste. Per questo rin-
noviamo fin da ora il nostro deside-
rio di partecipare a questa simpatica
iniziativa anche I'anno venturo.

In duecento

a “mangiare

per strada”
E’ stato davvero un successo la
122 edizione della “Cena in via

Alberganti”, promossa a fine giugno
e organizzata dalla nostra Sezione

Verbano Cusio Ossola

in collaborazione con la Pro Loco
di Omegna.

Per la Uildm la “Cena in via
Alberganti” (la piu antica della citta)
€ un momento molto importante
che accomuna persone diversamente
abili e normododati, all'insegna dei
piaceri enogastronomici e dell’'amici-
zia. Come sempre é stato fondamen-
tale I'apporto dei numerosi volontari
dell’Associazione che dapprima han-
no posizionato gli oltre trenta tavoli
lungo la via e poi si sono adoperati
in ogni modo per la buona riuscita
della cena.

Ospiti, davvero graditi, presidenti
e responsabili di associazioni pro-
vinciali con I'intera amministrazione
omegnese che, lontano dalle discus-
sioni del “Palazzo”, si & unita alla
lunga tavolata per trascorrere una
serata conviviale. In tutto erano pre-
senti oltre duecento persone che,
grazie ad un clima caldo e terso, si
sono intrattenute fino a notte inol-
trata con canti, balli e centinaia di
brindisi, il tutto davanti ad un menu
ricco di sostanza e fantasia.

Festa annuale
per ringraziare
tutti i volontari

Un appuntamento per dire grazie ai
volontari coinvolti nelle attivita che
vengono svolte nel campo della lotta
alla distrofia muscolare e per il loro
impegno sociale: cosi la Sezione ha
voluto festeggiare tutti i suoi iscritti



La maratona di spinning allestita per Telethon

e i simpatizzanti che hanno fatto di-
ventare questa Associazione una del-
le pit operose in tutto la provincia.
L’evento ¢ iniziato alle diciotto, nel
piazzale, con la Messa celebrata dal
parroco di Cireggio, don Pietro
Minoretti. Alla cena erano presen-
ti autorita amministrative comuna-
li e provinciali, forze dell’ordine e
responsabili di enti e associazioni,
oltre al viceprefetto del VCO, a di-
mostrazione dell’attaccamento delle
istituzioni alla Uildm. Questa festa
ci ha permesso di esternare la nostra
gratitudine a tutte quelle persone che
ci danno una mano per le iniziative
che ogni anno organizziamo sia a
livello nazionale che locale. Graditi
ospiti sono stati Antonio Ciurleo e
Salvatore Ranieri, il cantante della so-
lidarieta del VCO che da alcuni anni

collabora con la nostra Associazione
in una serie di progetti. Proprio gra-
zie a loro il 2008 ¢ iniziato nei mi-
gliori dei modi, con ben due progetti
realizzati.

San Vito 2008:
che festa

per la nostra
Sezione!

Sono state numerose le iniziative che
hanno contraddistinto i festeggia-
menti del patrono San Vito.

Domenica 31 agosto, in nome
dell’'amicizia e della solidarieta, si &
tenuta una cicloturistica promossa
dalla nostra Sezione in collaborazio-
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ne con gli amici dell’Associazione
ciclistica Bici Club Omegna, che
guest’anno festeggia i primi trent’an-
ni di attivitd. Duecentocinquanta gli
iscritti per un evento, con partenza
e arrivo a Omegna, che ha accomu-
nato sport e solidarieta a favore della
nostra Associazione. Alla fine erano
soddisfatti organizzatori e parteci-
panti che hanno pedalato per oltre
due ore a cavallo delle province del
VCO e di Novara. Nel variopinto
plotone c’erano anche tre agenti del-
la polizia penitenziaria, Gian Paolo
Cheula e Paolo Longoborghini, i due
professionisti del Team Barloworld
che, dopo aver brillato all’ultimo
Tour de France, hanno deciso di par-
tecipare alla manifestazione omegne-
se. “Devo ammettere che oggi mi so-
no proprio divertito — ha conferma-
to Gian Paolo Cheula — Siamo stati
bene in mezzo al gruppo, insieme a
molti amici all'insegna della solidarie-
ta”. Dello stesso avviso anche Paolo
Longoborghini: “Prendere parte a
guesto evento significa pedalare sen-
za stress e tranquillamente, mettendo
insieme anche la solidarieta”.

Sempre durante San Vito, hanno ri-
SC0sso notevole successo i nostri ser-
vizi navetta e “Area riservata” allestiti
in occasione delle due meravigliose
serate pirotecniche, evento clou dei
festeggiamenti del nostro patrono. In
tanti si sono assiepati sulla terrazza
dell'ospedale Madonna del Popolo
per assistere agli incessanti botti dei
due spettacoli che hanno raccolto
il plauso dei numerosi partecipan-
ti. “Un ringraziamento va tributato
all’ASL del VCO - ha dichiarato
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Il nuovo pulmino della Uildm omegnese

Maria Luisa Cavestri, presidentessa
della Uildm di Omegna — che anche
quest’anno ha messo a disposizio-
ne la terrazza dell’ospedale al fine
di accogliere tutte le persone in car-

Hockey a San Vito: la presidentessa omegnese,

AndreaVigna e Marco Rasconi di Milano

rozzina. Siamo anche grati all'ammi-
nistrazione e al comitato che, come
sempre, hanno recepito tutte le no-
stre esigenze e hanno offerto anche
un’area di parcheggio, gestita dai so-
liti e instancabili volonta-
ri Uildm”.

Ma le iniziative per San
Vito non si sono fermate
qui. Infatti nel ricco pro-
gramma, grazie alla col-
laborazione delle societa
ciclistiche locali, é stata
inserita anche un’inedi-
ta maratona di spinning
che ha permesso di rac-
cogliere oltre 1.700 eu-
ro che saranno devoluti
alla ricerca scientifica di
Telethon. In tanti hanno

pedalato (e sudato!)
da mezzogiorno a
mezzanotte, com-
preso il rappresen-
tante della Uildm
che ha coperto le
due ore iniziali e
garantito i cambi
fino al termine
delle dodici ore
di cyclette.

Ricordando
Cristian Zonca

E’ stato davvero bello il “Memorial
Cristian Zonca” che si é svolto a
inizio settembre a Pettenasco. Oltre
centocinquanta equipaggi di auto da
rally storiche hanno sfilato in ricor-
do di Cristian Zonca, pilota cusiano
perito in un incidente pochi anni
or sono. “Ci siamo impegnati e ci
impegneremo ancora di piu per il
buon esito di questa manifestazio-
ne — ha confidato il papa Walter
Zonca — Anno dopo anno abbiamo
la conferma che si tratta di un evento
sentito: lo capiamo dal numero dei
partecipanti, dalle tante vetture e dal
folto pubblico presente”.

Per la nostra Sezione I'edizione 2008
di questa manifestazione é stata
davvero memorabile: infatti grazie
alla sensibilita degli organizzatori,
dei partecipanti e della Fondazione
comunitaria del VCO, ¢ stato pos-
sibile acquistare un nuovo pulmino



La presentazione del nuovo pulmino

attrezzato per il trasporto di persone
disabili. Questo e giunto come un
regalo inaspettato e molto gradito,
che dimostra tutta la sensibilita e I'at-
tenzione dei temerari piloti di queste
straordinarie e bellissime auto.

Cacciatori
per la Uildm
di Omegna

Si consolida il le-
game dell’associa-
zione Pro Segugio
e del Comitato
dei festeggiamenti
Talunit con la no-
stra Sezione ben rappresentata dalla

presidentessa Maria Luisa Cavestri.
A confermarlo ¢ stata la bella festa
a cui i nostri associati hanno parte-
cipato a inizio settembre, una festa
all'insegna dell'allegria e di succulen-
ti prelibatezze novaresi che hanno
accompagnato una bella giornata di
sole. Presenti molte autorita della
provincia di Novara che hanno te-
stimoniato la loro attenzione verso
le problematiche sollevate dalla no-
stra Associazione. Per questo hanno
voluto donarci la “Cazzuola d’oro”,
visto che il 2008 ¢ stato riconosciuto
come Anno internazionale contro le
Barriere architettoniche.

Per noi ha prevalso il richiamo a una
collaborazione piu serrata al fine di
permettere la totale accessibilita delle
strutture pubbliche sia per le persone
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diversamente abili che per gli anzia-
ni. Riteniamo che premi come quello
che abbiamo ricevuto siano il miglior
Mmezzo per poter costruire una socie-
ta veramente a misura d’uomo.

Turismo
accessibile

E’ stato recentemente varato un
progetto congiunto tra la Uildm di
Omegna, il Consorzio turistico dei
laghi e il Centro servizi del volonta-
riato VCO. Infatti, in questi mesi, la
Sezione é impegnata a monitorare le
province del Verbano Cusio Ossola
e di Novara per quanto riguarda I'ac-
cessibilita delle strutture pubbliche
e private (ad esempio banche, teatri,
bar, ristoranti eccetera). 1l compito
dell’Associazione ¢ di segnalare tut-
te quelle strutture che presentano
ancora difficolta di accesso per le
persone disabili.

Al termine della nostra indagine il
materiale cartaceo e informatico ri-
cavato sara consegnato al Centro ser-
vizi della provincia, che si assumera
I'impegno di assemblare i dati raccol-
ti dal nostro gruppo. Infine la parte
gestionale ed economica tocchera al
Consorzio turistico, che stampera
una Carta dei servizi sul turismo ac-
cessibile nelle nostre province.

Uildm Omegna



ULLD.M. OMEGNA

Magic e Dream Team

a bordo lago

Sabato 23 agosto il “sempreverde” Andrea
Vigna ha organizzato, all’interno dei festeg-
giamenti di San Vito, una partita dimostra-
tiva di hockey in carrozzina elettrica tra la
squadra del Magic Torino e quella del Dream
Team Milano. Tale iniziativa e stata ideata
dal consigliere nazionale per dimostrare alla
popolazione e agli amministratori locali che lo
sport pud anche costituire un valido motivo
di socializzazione e d’integrazione per i disa-
bili colpiti da gravi impedimenti motori.
Arrivati ad Omegna siamo stati accolti da
Andrea che, dopo un succulento pasto, ci ha
accompagnato nel piazzale antistante il lago
dove si € svolta I'esibizione. Le due squadre
si sono affrontate sotto gli occhi di un folto e caloroso
pubblico. La sfida si e sviluppata in due tempi di venti
minuti I'uno: nel primo si sono affrontati Magic e Dream
Team, mentre nel secondo le due formazioni si sono me-
scolate fra loro e hanno offerto un vivace spettacolo agli
omegnesi che hanno assistito all’evento.

La Sezione torinese e il Magic sono grati al dinamico
Andrea e a tutti i suoi collaboratori che, con inesauribile

Foto ricordo degli hockeisti

Ur'azione della partita Magic - Dream Team

energia, si mettono sempre a disposizione del “mondo
Uildm”. Un sentito ringraziamento va anche alla citta di
Omegna per la grande accoglienza, per il pranzo e per la
targhetta e le medaglie che ci sono state offerte.

V. Langella,
M. Tomassini,
A. Zedda




Percorsi di arte
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e cultura, dalla Reggia

di Diana all’'infinito

Il fantasma di Vittorio Emanuele 11 (il nostro padre della
patria) sicuramente sara trasecolato vedendo percorrere i
piani delle sue residenze reali da una schiera di personaggi
seduti su strani “tronetti semoventi”. E anche madama
reale Cristina di Francia e la sua omonima Maria Giovanna
avranno giudicato severamente I'occupazione di quegli
spazi aulici da parte di un “gregge” di persone non qualifi-
cate, in quanto non in possesso di alcun titolo nobiliare.
Tutto cio potrebbe essersi verificato recentemente, in oc-
casione delle escursioni organizzate dalla nostra Sezione
che avevano come meta il Palazzo Reale (alla fine di feb-
braio) e la Reggia di Venaria (all'inizio di aprile).

Ma lasciando all'immaginazione lo stupore degli antenati
della famiglia Savoia (al giorno d’oggi alquanto decaduta),
ricordiamo a coloro che hanno partecipato, come ai soci
che per motivi diversi non hanno potuto essere presenti,
un particolare: I'attivita che ha preso I'avvio nel 2007
per iniziativa di un professore di Storia dell’arte un po’
noioso (il sottoscritto) [ma non & vero! N.d.R.], & proseguita
con successo anche nell’'anno ormai concluso, annove-
rando, tra le altre cose, un’interessante visita primave-
rile al Planetario dell’Osservatorio astronomico di Pino
Torinese. Purtroppo le avverse condizioni meteorologiche
non hanno consentito di realizzare (finora) unaltra sedu-
cente tappa del programma e cioe la visita alla Versailles
italiana: i giardini della Reggia di Venaria.

Come i turisti stranieri, che in questi ultimi anni scoprono
meravigliandosi che la bella citta di Torino non é solo un
punto sulla carta geografica e non € neppure e soltanto
la sede della Fiat o dove gioca la Juventus, i nostri soci
hanno rintracciato e apprezzato alcune delle bellezze che
i simpatici “bauscia” milanesi ci invidiano e che talvolta
vorrebbero portarci via.

Alcuni momenti delle visite sono rimasti memorabili,
come la grandiosita delle sale di Palazzo Reale o lo spet-
tacolare Salone di Diana progettato dal grande architetto
di corte Filippo Juvarra. Indimenticabile poi il viaggio nel
tempo e nello spazio compiuto all’interno del Planetario,
un vero e proprio museo proiettato verso il futuro e che
ammira dall’alto la collina torinese e la campagna astigiana.
Sono state esperienze memorabili, sensazioni gratificanti
di bellezza e d’armonia, vertici dell’arte e della scienza

alla portata di semplici cittadini. E soprattutto c’e anche
stato il piacere di ritrovarsi, di scoprire altri volti sorridenti,
consapevoli di aver finalmente avuto delle occasioni per
riappropriarsi della citta che gelosamente custodiva i suoi
tesori, riservati fino a ieri a pochi e fedeli frequentatori.
Penso che anche Cavour e Carlo Alberto, commentan-
do questi avvenimenti, avrebbero approvato: “Boia faus,
I'avria mai pi dilu!” (Accidenti, non I'avrei mai detto!).

Daniele Portaleone

La bella Reggia di Venaria...

... e Uinteressante Planetario di Pino
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Grottammare:

non solo vacanze

Soltanto
da qualche mese io
e mio figlio abbiamo incominciato a fre-
quentare la Uildm di Torino, ma gia la scorsa estate ab-
biamo potuto partecipare, per la prima volta, alla vacan-
za organizzata dalla Sezione nella bellissima localita di
Grottammare.
Quello che mi ha particolarmente colpito di questa pia-
cevole iniziativa ¢ stata la bellezza del residence, I'abbon-
danza del cibo servito, la disponibilita di tutto il personale
delle Terrazze e la solidarieta nei confronti di noi genitori
e dei nostri figli meno fortunati. Abbiamo conosciuto
nuovi Amici (con la “A” maiuscola) che ci hanno tra-
smesso serenita e voglia di sorridere, cose che da un po’
di tempo avevo messo da parte. Con cio non voglio dire

che mi ero arresa, ma probabilmente mi stava sfuggendo
il concetto che la vita ha una grande valore nonostante le
sofferenze patite. Non bisogna mai sentirsi soli, perché
tutti noi, chi pit chi meno, viviamo lo stesso problema
e quindi é indispensabile condividere e confrontare le
proprie esperienze, senza aver paura di manifestare la
tristezza che inevitabilmente invade il nostro cuore.
Tornando alla settimana di vacanze aggiungo che il bel
tempo ha favorito lo stare all’aria aperta e il divertirsi
insieme, ridere, cantare e, perché no, anche prendersi in
giro senza timore di offendersi. Mio figlio ¢ stato libero di
muoversi in tutta sicurezza, ha goduto il piacere di stare
in compagnia di nuove persone, ricche di entusiasmo,
e nonostante la sua timidezza ha anche cantato in pub-
blico! Adesso io, mamma, mi sento serena e sono felice
perché questi giorni trascorsi a Grottammare mi hanno
dato I'opportunita di provare un senso di unione e di
sperimentare un’atmosfera di grande rispetto fra tutte le
persone presenti.

Spero di ripetere con mio figlio questa stessa esperienza
anche il prossimo anno. Una cosa pero € certa: aver co-
nosciuto nuovi amici ci ha regalato una ricchezza unica e
la forza per andare avanti. Grazie di cuore a tutti!

una Mamma
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Non possiamo fare a meno di ringraziare sentitamente
I'autista del pullman Massimo Marando, che si € prodigato
per assisterci nelle varie fasi di salita e discesa dal mezzo;
per il suo tempestivo intervento nel riparare il guasto alla
pedana elevatrice e per la sua disponibilita nell’aiutarci
durante il nostro soggiorno alle Terrazze. E poi, come non
esprimere la nostra riconoscenza anche a Carmine Scudu
(papa di Filippo), a Michele Nappo (marito di Adelina)
e al giovane Alberto (nipote di Anna e Dina), i quali Ci
hanno aiutato in vari momenti, da quando siamo partiti
in via Rubiana fino al nostro ritorno...

Ma soprattutto, insieme a Lina Agresta, vogliamo esprime-
re il nostro piu vivo ringraziamento all’anonimo amico del
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dottor Bussi e allo stesso Luciano
Bussi, che ha delegato il nostro solerte
e infaticabile Gianni Minasso a fronteggiare qual-
siasi necessita ci fosse stata durante la nostra permanenza
a Grottammare. E infatti, grazie a loro, é stata coperta la
spesa di un indispensabile sollevatore, noleggiato in un
negozio sanitario locale.

Resta inteso che la nostra gratitudine € da estendersi anche
a tutti coloro, Filomena Malmesi in primis, che hanno
collaborato per la buona riuscita di questa ennesima, bella
vacanza. Con affetto.

Luciano Cavallaro

Grazie al Tiralo: “Questo si che é relax!”

Una parte del gruppo Uildm e degli animatori

Massimo e il suo/nostro fido destriero

Un bacio davvero speciale per Alessandro

Pasti saporiti e sostanziosi... sempre!

Uno degli splendidi spettacoli serali: il musical “Pinocchio”
“Aspre battaglie” a carte in attesa della cena

NS\ AW~
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Un sempetice %gmn¢

Panoramica degli invitati sotto il gazebo

Nell’'ultima domenica dello scorso mese di giugno, il nostro caro
Piercarlo ci ha “regalato” una bellissima giornata nella sua tenuta di
San Pietro Val Lemina a Pinerolo. Oltre ad alcuni amici della Uildm e
stata anche invitata la squadra di hockey del Magic Torino. La giornata
¢ culminata in un delizioso pranzetto, accompagnato da due bravi
artisti circensi che hanno coinvolto tutti i presenti in piacevoli giochi
e scherzetti. Ringraziamo per I'ospitalita la famiglia Borsotti-Formini
e ovviamente lo stesso Piercarlo, che ha curato tutto nei minimi par-
ticolari, compresi i gadget agli ospiti. Speriamo quindi in un invito
anche per il 2009!

Antonietta Ferrante
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In Consiglio

PRINCIPALI DISCUSSIONI E DELIBERE
RELATIVE AL PERIODO
FEBBRAIO - SETTEMRE 2008

Riunione del 27 febbraio

* Attribuzione delle cariche e delle man-
sioni del nuovo Consiglio direttivo

* Attribuzione dei poteri di Firma

» Nomina collegio dei Revisori dei
Conti

Riunione del 18 aprile

 Relazione finale sulla Giornata nazio-
nale Uildm

* Progetto 2009 del Servizio civile

» Informazioni sulla nuova sede associa-
tiva

Riunione del 20 giugno

* Informazioni sul progetto finanziato
del Servizio civile volontario

» Nuovo dépliant della Sezione

» Relazione conclusiva sul Progetto
Scuole 2007-08

Riunione del 26 settembre

* Relazione sullo svolgimento della
Gita sociale

* Presentazione di progetti di
finanziamento

* Acquisto di un pulmino attrezzato

PERIODO DAL 27-2-2008
AL 26-9-2008: n. 4 RIUNIONI

CONSIGLIERI presenze assenze
Benedicenti 4 0
De Zotti 4 0
Doriguzzi 2 2
Langella (VP) 4 0
Malmesi (VP) 4 0
Minasso (S) 4 0
Palmucci 3 1
Peirolo (P) 4 0
Protto 4 0
Santagata (T) 4 0
Tomassini 2 2
Legenda:

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




Ballando
contro la distrofia

1l sindaco di San Gillio, gli esponenti della Uildm e... la torta!

Giunta ormai alla terza edizione, il 27 maggio passato si e
svolta ai Due Ritmi di San Gillio la serata di beneficenza
che ho organizzato insieme a mio marito e con la collabo-
razione di Antonello, Pasquale, Sandro, Pino e Vanda.
Per me la musica é vita, in quanto mi ha aiutato a superare
momenti che adesso non voglio piu ricordare. Quando
poi la musica e la solidarieta vanno a braccetto, il risultato
e uno solo: il successo.

La sera dello scorso 27 maggio ero molto emozionata per
I'arrivo di Angelo Zibetti (in arte “Angelotto”), patron
di Radio Zeta. Infatti non mi sembrava possibile che
un personaggio di quel livello avesse preso
in considerazione il mio invito. Eppure...
Comunque non ho parole per ringraziare
tutti quelli che sono intervenuti a dare il lo-

ro tangioile contributo. Hanno aderito al mio appello il
maestro e compositore Martin, Tony D’Aloia, Valentina,
Paolo e Daniele Tarantino, Paola Dami, Dina Manfred,
Antonella, Aurelio, Milly, Wilmer Divina, Elvis e Michela
e tanti altri artisti provenienti da Radio Zeta.

Oltre ai proprietari dei Due Ritmi, Carmelo ed Edo, un
ringraziamento speciale va a Stefano Cavallero, sindaco
di San Gillio e persona molto sensibile. Con lui si € gia
parlato della prossima edizione e di come cercar di avvi-
cinare ancora di piu la gente al mondo del volontariato e
all'attivita della Uildm al servizio di chi ne ha bisogno.
Un ringraziamento speciale & destinato anche agli amici
Teresa Stanizzi, Ciro, Marialuisa, Valeria D. e Valeria F,
Mariateresa, Gabriella di Coazze e la hostra Antonietta (che
per me é stata un grande supporto), Gianni Meneghello,
Michele, Toto e lo staff del Bar Sport, Monica e Barbara
(che si sono prodigate a organizzare due serate nel comu-
ne di Sant’Ambrogio, a favore della Uildm, in concomi-
tanza con I'esibizione teatrale “Tre acciughe al verde” con
Carlotta losetti alias “magna Angiolina™).

In conclusione desidero ricordare il mio motto: “La be-
neficenza & come un fiore profumato: non farlo appassire
e semina anche tu tanti fiori... cosi profumerai il mondo
che ha bisogno di te!”. Grazie a tutti voi, perché quando
ho teso la mia mano ho incontrato la vostra!

Dina Castelli

Antonello e Dina
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ATTENZIONE! ©

Continuano asegnalarci che alcune persone, spacciandosi
per incaricati della Uildm, cercano di ottenere contributi a
favore dellalottaaladistrofiamuscolare. Tali iniziative,
come purelaraccoltadi fondi per via telefonica, non
sono assolutamente autorizzate dalla nostra Sezione.
Gli individui in questione sono soltanto dei volgari truf-
fatori e quindi preghiamo i nostri simpatizzanti di non
versare alcunasommaachiunque lo richieda. Ribadiamo
che eventuali offerte vanno consegnate direttamente ale
nostre segreterie o spedite a conti correnti postali delle

rispettive Sezioni uildm.

Ry
TESSERAMENTO 2009

Si sono aperte le iscrizioni alla Uildm per il nuo-
Vo anno. Per tesserarsi alla Sezione torinese
bastera far pervenire la quota di iscrizione diret-
tamente alla segreteria di via Rubiana 26 oppure
_ut|I|zzare il c/c postale n. 15613102, scrivendo
in stampatello ed indicando sempr’e sul retro
del modulo la causale del versamento. Per iscri-
versi invece alle altre Sezioni Uildm piemonte-
si bisognera contattare le rispettive segreterie

Attenzione pero: per i rinnovi del tesseramentc;
non vanno utilizzati i moduli di conto corrente
pp;tale a_IIegati al bollettino nazionale “DM" (il
diritto a ricevere questa rivista rientra comun-
que neI_Ia‘quota versata alla Sezione). Il numero
dei soci e un dato fondamentale perché é uno
dei parametri con cui le istituzioni pubbliche e

private misurano limportanza e lattivita di
ate attivita di un'as-
sociazione. drunas

ipare alle pros.
, dalle ore lg aHSe
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CORSI DI RIANIMAZIONE ¥
CARDIO-POLMONARE

Grazie alla cortese opera di alcuni professionisti, 1a
Sezione allestisce periodicamente dei corsi divulga-
tivi di rianimazione B.L.S. Chi fosse interessato a
parteciparvi gratuitamente € pregato di contattare in
sede Gianni Minasso.

¥ i Mé/f%ﬂ?& v

Esiste una valida alternativa alla prassi delle
bomboniere da regalare agli invitati dei
ricevimenti nuziali. E’ possibile infatti
donare il costo di questi oggettini alla
Uildm e ricevere in cambio
biglietti di ringraziamento
personalizzati e dépliant
da distribuire. Gia molte
coppie hanno felicemente
adottato questa soluzione.
E’ la maniera giusta

per sostenere la nostra
associazione lanciando nel
contempo un simpatico
messaggio di sensibilita e
solidarieta. Chi fosse interessato
telefoni a Gianni Minasso, allo
011/7770034.
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ricordatevi

Ricordiamo che, riguardo alle oblazioni, lg m_)rme fiscali con-
sentono a persone fisiche, enti commeruah. e non comme;—
ciali di dedurre dal proprio reddito impombne fino al 10%
dello stesso (e fino ad un valore massimo ‘dl 70:000 .00 eurc_))
gqualora questo sia stato oggetto di donapone, in denaro 0 1N
natura, nei confronti di soggett no-profit come, appunto, la
Uildm torinese. ‘ _
Ricordiamo che le coordinate bancarie della Sezione torinese
sono:
Credito Piemontese: lT35P0501001034000000008960
Bnl: lT36Y0100501000000000035440

Quelle postali invece sono:
Poste Italiane: |T3760760101000000015613102

vCome offrirci il 5 per mille

£ " .
: Sg;ssn;l:;llz (jjest’mare alla Sezione Uildm di Torino il propri
e :lclj itf?izf (c_he comunque si deve all’erar;i)o;0
' _ razione dei redditi 3 .
nell'apposita casella del modello CuD ga;;%riagsi?:tarﬁ
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nost ice fi :
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» 18 raccolty della
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COWBATTI LA DISTROFIA MUSCOLARE

£ LE ALTRE MALATTIE GENETICHE
’edizione 2008 di Telethon si
svolgera dal 12 al 14 dicembre.
Partecipate numerosi!

Sportello informativo v

Presso la sede Uildm di Torino & operante uno sportelloin-
formativo gestito da Daniele Portaleone. Grazie ad esso
verranno fornite informazionie consulenze su:eliminazione
delle barriere architettoniche (Legge 13 del 9-1-1989),
acquisto di autoveicoli attrezzati, acquisto attrezzature e
ausili (protesi, carrozzine, computer ecc.), richiesta dicon-
tributi ed esenzioni municipali e regionali, detrazioni Irpef
del 19%, aliquote VA agevolate per acquistodiausilie mezzi
ditrasporto, servizio ditrasporto Gtt e buoni-taxi, istruzione
superiore (accessibilitae assistenza in alcuniistituti).

Telefonare preventivamente (allo011-777034)0 recarsiin
sede ogni mercoledi dalle ore 16 alle ore 18, chiedendo del
Signor Portaleone.




SERVIZ] SPECIALISTICI PER MIODISTROFICI

Visite neuromuscolari

Centro Malattie Neuromuscolari P. Peirolo

Via Cherasco 15. (Dott.ssa L.Palmucci, Dott.sa T.Mongini).

Prenotazioni: Segreteria U.l.L.D.M.

Ospedale civile E. Agnelli, Pinerolo

Divisione di Neurologia (Primario Dr. Carlo Doriguzzi).

E’ disponibile un ambulatorio per le malattie neuromuscolari con prenota-
zione presso il CUP dell’ospedale

tel. 0121 233373 - 0121 233374.

Fisioterapia

Fondazione Pro Juventute Don Gnhocchi

Viale Settimio Severo (tel. 011 6303311).

Trattamento riabilitativo ambulatoriale e domiciliare. Per le prenotazioni
telefonare alla sede U.l.L.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 eseguire controlli periodici.

Assistenza respiratoria

ASO OIRM S. Anna - Torino, Centro di Riferimento della Rete Regionale
per I’Assistenza dell’Insufficienza Respiratoria insorta in eta
Evolutiva

S.C. Pneumologia Pediatrica (Responsabile: Dr.ssa E. Bignamini), Referenti
dell’attivita medica operanti presso il Centro: G. Cordola (ASO OIRM S.
Anna), C. Gregoretti (ASO CTO CRF Maria Adelaide), Dr. F. Racca (ASO
Molinette), Referente dell’Attivita di Fisioterapia Respiratoria: Dr.ssa A. R.
Berghelli (ASO OIRM S. Anna).

Visite ambulatoriali, Diagnostica Funzionale Respiratoria, Polisonnografia
in regime di ricovero, Fisioterapia Respiratoria; Day-Hospital per: addestra-
mento all’'uso di Ventilatori domiciliari e monitoraggio della ventilazione
non invasiva ed invasiva, fisioterapia respiratoria e addestramento all’'uso
dell'In-Exsufflator, gestione della cannula tracheostomica, counseling e ad-
destramento dei famigliari, assistenza Psicologica, consulenza Cardiologica,
consulenza Nutrizionale, consulenza Neuro-Psichiatrica Infantile, riabi-
litazione Neuromotoria (counseling posturale e verifica/proposta ausili).
Prenotazioni: tel. 011 3135544 (infermiere Day Hospital - dal lunedi al
venerdi, dalle ore 8.00 alle ore 15.30, fax: 011 3135267, <pneumoirm@
oirmsantanna.piemonte.it>).

A.S.0. S. Luigi Gonzaga Orbassano - Torino, S. S. Riabilitazione Cardio-
Respiratoria

(Responsabile: Dr.ssa F. Gamna, Collaboratore Medico: Dr. M. Zerhini,
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 ambulatoriale e in regime di ricovero, Fisioterapia
Respiratoria ambulatoriale, Day-Hospital per: addestramento all’uso di
Ventilatori domiciliari e monitoraggio della ventilazione non invasiva, fisio-
terapia respiratoria e addestramento all’'uso dell’In-Exsufflator, gestione
della cannula tracheostomica, counseling e addestramento 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. Dr.ssa Gamna tel. 011
9026736, e-mail: <fgamna@inrete.it>.

Centro Malattie Neuromuscolari P. Peirolo

Via Cherasco 15. Spirometria e polisonnografia a scopo di eventuale ven-
tilatore notturno.

Visite urologiche

U.S.U.-C.T.O.

Via Zuretti 24, Torino. Divisione di Urologia (Primario Prof. R. Carone).
Prenotazioni: tel. 011 6937856 (Sig.re Giusi Gibertini, Laura Brancato, Anna
Carlino e Sig. Fulvio Olivetti).

Visite e cure dentarie

Clinica Odontostomatologica dell’Universita, Ospedale Molinette
Clinica Odontostomatologica dell’Universita, Ospedale Molinette, Via Nizza
230 (presso “8 Gallery”), 2° piano

Il Poliambulatorio HCP, diretto dal Dr. Sindici, prevede: visite periodiche di
controllo ed eventuale ablazione tartaro e cure per i pazienti con patologie
di competenza conservativa. Le prenotazioni vanno esclusivamente richie-
ste telefonando alla segreteria U.I.L.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 speci-
ficamente rivolta alla cura dei pazienti disabili. 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 (Dr.ssa Enrica
Raviola, inf. Maria Trovato).

U.0.A. di Odontostomatologia, Ospedale Mauriziano di Torino
Direttore Dr. Franco Goia. Centro di prevenzione, cura e riabilitazione del
cavo orale per pazienti disabili. Per prenotare una visita su appuntamento
telefonare al n. 011 5082378 dalle ore 8.30 alle 15.30. Gli interventi te-
rapeutici successivi, privilegiando i casi piti 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 oculistiche gratuite
ai soci miodistrofici presso il suo studio, al piano rialzato di Via Rosmini 5,
Torino. Poiché per I'accesso occorre superare tre gradini, & consigliabile
utilizzare la carrozzella manuale e non quella elettrica. Per prenotazioni
contattare la nostra segreteria.

Visite ortopediche

Ospedale Mauriziano

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

Visite ginecologiche

E in funzione all'Ospedale Sant’Anna I’'ambulatorio dedicato a donne disabili
attrezzato con lettino elettrico e sollevatore, con possibilita di effettuare
visite, ecografie e screening oncologici.

Prenotazioni 800 274673.




E per finire...

gli manca solo la parola!

Talvolta un certo qual imbarazzo coglie chi non sa sce-
gliere il termine piu preciso fra “handicappato” e “disabi-
le”. Ecco qualche piccola delucidazione su cosa bisogna
fare.

Intanto i due vocaboli sembrano ma non sono sinoni-
mi, perché I'Organizzazione Mondiale della Sanita ha
provveduto al loro distacco mediante la definizione di
handicappato, cioé “Colui che presenta una minorazione
fisica, psichica o sensoriale, stabilizzata o progressiva, che
e causa di difficolta di apprendimento, di relazione o di
integrazione lavorativa e tale da determinare un proces-
so di svantaggio sociale o di emarginazione” (art. 3). La
persona disabile, invece, resta quella che, “a causa di uno
stato morboso dal quale si origina una menomazione,
presenta delle limitazioni nello svolgimento delle normali
attivita quotidiane”. In poche parole I'handicap € cultura
(negativa), mentre la disabilita e solo natura.

C’e chi (disabili compresi) non presta molta attenzio-
ne a questi sofismi e c’e invece chi (disabili soprattut-
to) si altera alquanto se la terminologia utilizzata non &
quella corretta. Cosa dire? Intanto
ribadiamo la fonda-
mentale importanza di
adoperare sempre un
linguaggio appropriato:
“Le parole sono pietre”
non ¢ solo una bella
frase, ma un'importante
realta. Poi c’é da tenere
ben presente la differen-
za tra la grave incapaci-
ta sottintesa dal termine
“handicappato” e la limi-
tata capacita suggerita dal
termine “disabile”.

A questo proposito bastera
ricordare gli ippodromi in-
glesi dei tempi passati, do-
ve la partenza “a handicap”
veniva adottata quando cor-
reva un ronzino ormai a fine
carriera. Ad esso si conce-

deva un vantaggio di qualche centinaio di metri rispetto
agli altri cavalli, in modo di pareggiare le condizioni di
gara, cosa che ovviamente non serviva a farlo vincere né
a salvarlo dai coltelli affilati del macellaio in attesa.

Terminiamo con una postilla quasi comica. Qualche mese
fa una miodistrofica torinese stava aspettando I'autobus
alla fermata e, per ingannare il tempo, stava leggendo
un libro. Ad un certo punto € passato un bimbetto che,
vedendo la scena, ha indicato la ragazza disabile alla
mamma esclamando: “Un libbo!” (Un libro!). Purtroppo
la cultura televisiva imperante e le proverbiali scarse let-
ture degli italiani provocano guai fin da piccoli. Quindi
non c’é da preoccuparsi delle sottili questioni semantiche
(disabile? handicappato? diversamente abile?) perché oggi
sembra piu esotica la vista di un libro piuttosto che quella
di una carrozzina!
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