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L'associazione U.l.L.D.M.

(Unione ltaliana Lotta alla Di- é
strofia Muscolare) nasce in lta- o
lia nel 1961 ed é attiva in Pie- \v
monte dal 1967. La U.L.L.D.M. o

e una Onlus (Organizzazione
non lucrativa di utilita sociale),
laica, apartitica, a base volon-
taristica ed e presente in tutto il

territorio nazionale con oltre 70
Sezioni (www.uildm.org). In esse dli iscritti prestano la

Iadistr ofia
muscolare

B Cosa sono le malattie
neuromuscolari?

Le patologie neuromuscolari sono un vasto insie-

me di malattie, molto diverse fra loro, compren-

denti forme sia genetiche che acquisite. Si calcola

che interessino oltre '1% della popolazione.

E Che cos’e la distrofia muscolare?

Con “distrofia muscolare” ci si riferisce ad un gruppo
di patologie genetiche, responsabili della degene-
razione dei muscoli che, nelle forme piu gravi,

procede fino alla loro completa sostituzione con tes-
suto connettivo. La progressiva perdita della capacita
dei muscoli di contrarsi validamente, determina una
debolezza sempre pia marcata, fino all'im-
possibilita di camminare e di muovere gli arti. Negdli
stadi avanzati la malattia pud provocare deformita
osteo-articolari, insufficienza respiratoria e cardiaca.

H Tutte le malattie neuromuscolari
sono cosi gravi?

No. Accanto a forme invalidanti e progressive, ne esi-

stono altre a decorso piu benigno che non com-

promettono cosi gravemente lo sviuppo e

I'autonomia del malato.

H Sono malattie curabili?

Gia da tempo gueste malattie vengono parzial-
mente combattute mediante farmaci in grado
di rallentare la progressione del danno muscolare,
correzioni chirurgiche, assistenza respiratoria con
apparecchiature sempre piu sofisticate eccetera. E'
promettente |'attuale studio di terapie in grado di
agire direttamente sulla causa di queste patologie.
Comunque non bisogna assolutamente af-
fidarsi alle pratiche della medicina alternativa e cre-
dere alle promesse di chi opera al di fuori del ristretto
ambito scientifico. Si risparmieranno cosi spese inutili
e frustranti delusioni.

® Chi si occupa dei malati?

Neurologi, neuropsichiatri infantili, fisiatrd, cardiologd,
pneumologi, rianimatori, genetisti e ortopedici, sono
gl specialisti piu frequentemente coinvolti nei pro-
blemi clinici dei miodistrofici. In molte regioni italiane
esistono centri per le malattie neuromuscolari e in
tutto il mondo vengono spese importanti risorse
umane ed economiche nella ricerca di terapie efficaci.

loro opera di volontariato a favore dei miodistrofici.

scopidella
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Promuovere con tutti i mezzi la ricerca scien-
tifica per ottenere al piu presto una cura effica-
ce contro le distrofie muscolari.

Divulgare le conoscenze su queste patologie
e sui problemi sanitari e sociali che ne deriva-
no. Per questo motivo, oltre ad altre iniziative,
la Sezione di Torino pubblica la rivista “Vincere
Insieme” e pratica la sensibilizzazione alla disa-
bilita/diversita nelle scuole dell’obbligo.
Sollecitare, anche in collaborazione con
altre associazioni, le autorita preposte affinché
intervengano sul piano legislativo e operativo
per soddisfare le esigenze delle persone disabili.
Appoggiare i miodistrofici al fine di ridurre la
loro emarginazione e favorirne lintegrazione
sociale grazie ad assistenza medica, legislativa
e legale, trasporti attrezzati, accompagnamenti,
sport, escursioni culturali e ricreative eccetera.

Se vuoi aiutarci

a combattere

la distrofia muscolare

telefona e diventa nostro socio!
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