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Per noi, persone disabili, è facile adagiarsi nelle como-
dità delle attenzioni e dei vari privilegi di cui godiamo 
nella società e, di qui in poi, approfittarne oltre il le-
cito, varcando i confini del consentito per approdare 
talvolta nel terreno dell’esagerazione, se non, addirittura, 
dell’ingiustizia. Bisogna riconoscerlo: in molti frangenti 
la tentazione è davvero forte e diventa difficile resiste-
re alla voglia di farsi scudo con la propria condizione 
di handicap e sfruttarla per eludere obblighi e divieti, 
spianandosi quindi una strada in origine corretta ma dif-
ficoltosa da percorrere. Eppure quante volte è successo 
e quanti errori sono stati fatti in questo ambito, al punto 
da trasformarsi in un atteggiamento quasi (absit iniuria 
verbis) “naturale”. E’ capitato e capita a tutti i disabili e, 
naturalmente, anche al sottoscritto che è in carne e ossa 
come il resto della popolazione. Oggi però voglio, come 
si dice, metterci la faccia e allora ecco, in breve, il mio 
recente ancorché minuscolo atto da tirannello.
Un giorno della scorsa primavera mi ero recato all’ospe-
dale torinese Maria Vittoria per compiere alcuni esami 
medici. Terminati questi ultimi, mi apprestavo a uscire 
ed ero sbucato nel vasto cortile interno della struttura, 
tuttavia, poco pratico del complesso, ero finito a pochi 
metri dall’ingresso riservato alle ambulanze (non dirette 
al pronto soccorso), agli addetti e ai fornitori. Qui un 
paio di sbarre abbassate lasciavano soltanto uno stretto 
spiraglio centrale, impedendo il passaggio dei pedoni 
e, chiaramente, della mia carrozzina, mentre l’uscita 
regolare era lontanissima, giusto dall’altra parte dell’iso-
lato. Dopo aver fatto un eloquente segno all’operatrice 
del gabbiotto, ho aspettato con fiducia che mi venisse 
alzata almeno una sbarra, ma ho subito rilevato con 
stupore [sic! N.d.A.] che la custode non 
aveva alcuna intenzione di permettermi 
il transito. Non so di preciso se saranno 
stati i primi caldi (sempre spossanti per 
noi distrofici), comunque ero stanco e 
ancora un po’ teso per i delicati esa-
mi appena effettuati, fatto sta che ho 
incominciato a sbuffare e a insistere 
per poter passare. Certo, adesso non 
intendo accampare scuse, però era 
da specificare la particolare condizio-
ne fisica e mentale in cui mi trovavo. 
Insomma, alla fine, esasperata dalla 
mia scocciante ostinazione, l’operatrice 
aveva acconsentito a sollevare di poco 
una delle due barriere affinché potessi 

infilarmi. Ovviamente questa manovra proibita aveva 
comportato un certo rischio, in quanto la mia presenza 
in contromano nel varco avrebbe potuto interferire con 
l’entrata improvvisa di un autoveicolo, causando, nella 
migliore delle ipotesi, inconvenienti di ordine logistico.
A letto poi, la sera stessa ci avevo ripensato, ripercorren-
do gli aspetti dell’intera vicenda e realizzando un cosid-
detto esame di coscienza. Avevo soppesato per bene 
la mia responsabilità nell’aver coinvolto un’incolpevole 
dipendente dell’ospedale e perciò avevo impiegato po-
co tempo per giungere a una lucida conclusione da cui 
era scaturita la nitida consapevolezza del mio sbaglio. 
Purtroppo questa volta, sottovalutando i pericoli dell’in-
consueta situazione, ero caduto nella stessa trappola di 
quel comportamento dei miei colleghi disabili che spes-
so avevo criticato aspramente. E constatavo di persona 
l’amara verità del guardare la pagliuzza nell’occhio del 
prossimo non accorgendomi della trave che avevo nel 
mio! Decidere così di espormi al pubblico ludibrio rac-
contando l’accaduto su queste colonne, ha rappresen-
tato una specie di catarsi, nonché una piccola punizione 
per il misfatto di cui mi sono macchiato.
In conclusione, seppur in notevole ritardo ma pervaso da 
una piena convinzione, mi cospargo il capo di cenere e, 
per quel che può valere, desidero porgere le mie scuse 
più sincere all’operatrice del Maria Vittoria in servizio la 
scorsa primavera. Inoltre mi permetto di esortare voi, 
normodotati, a non cedere e a tenerci testa laddove, da 
disabili, pretendiamo di ottenere illecite concessioni. Da 
parte mia invece, come quando ero bambino, promet-
to… di non farlo mai più!

Gianni Minasso

In quarta di copertina:
Giuseppe Arcimboldo, “Testa reversibile con cesto di frutta” (1590)
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La distrofia muscolare di Duchenne (DMD) rappresenta 
il disturbo neuromuscolare più comune in età pediatrica, 
con una stima numerica di circa un caso ogni 3.600 
neonati di sesso maschile. Come è noto si tratta di una 
forma di distrofia che colpisce prevalentemente i muscoli 
di tipo scheletrico (così come li si denomina comune-
mente), quelli respiratori (cioè della gabbia toracica e del 
diaframma) e quello cardiaco, con un esordio tipicamente 
infantile precoce e una progressione che, in assenza di 
trattamento, porta nella maggior parte dei casi alla per-
dita della deambulazione autonoma entro i tredici anni 
e a disturbi successivi, principalmente, della respirazione, 
cardiaci e della deglutizione.
Tuttavia la ricerca scientifica ha dimostrato negli ultimi anni 
che la DMD non è solo una “malattia dei muscoli”, ma 
può anche influenzare il funzionamento del cervello e le 
capacità cognitive. Questa scoperta ha dischiuso nuove 
prospettive, nate allo scopo di comprendere meglio la 
patologia stessa e migliorare la qualità della vita di chi 
ne è affetto.
La chiave di tutto sta nella distrofina, la proteina che man-
ca alle persone con la sopraccitata diagnosi. Normalmente 
questa proteina non è presente soltanto nei muscoli, ma 
pure in diverse aree del cervello che controllano funzioni 
complesse come la memoria, l’intelligenza, l’attenzione e 
le emozioni. Infatti il gene della DMD produce nel cervello 
diverse varianti (chiamate isoforme) della distrofina, più 
o meno specifiche per determinate aree del sistema 
nervoso (principalmente il cervello e il cervelletto) e per 
le funzioni cognitive e neuropsicologiche.
Quando queste proteine mancano o sono alterate, posso-
no verificarsi delle difficoltà cognitive e comportamentali 
che variano da individuo a individuo, ma che recente-
mente la letteratura scientifica ha definito come i “Dieci” 
aspetti principali neuropsicologici della Duchenne (o “Big 
Ten of Duchenne”), organizzati in quattro domini specifici 
che prenderemo in considerazione qui di seguito.

Dominio A: Neurocognitivo
Questo dominio racchiude le cosiddette funzioni ese-
cutive, cioè nel complesso il “direttore d’orchestra” del 
cervello, che coordina e controlla gli altri processi mentali. 
In effetti i bambini e i ragazzi con DMD possono avere 
delle difficoltà in diversi ambiti: pianificazione (organizzare 
attività step by step), flessibilità mentale (adattarsi ai cam-
biamenti), controllo inibitorio (resistere agli impulsi e con-
centrarsi) e problem solving (trovare soluzioni creative ai 
problemi che via via si presentano). Parallelamente anche 

la memoria di lavoro, che funziona come un bloc-notes 
mentale e che ci permette di mantenere e manipolare le 
informazioni, può agire in modo differente, comportando 
in modo variabile difficoltà a seguire istruzioni complesse, 
problemi nel ricordare sequenze di numeri o parole e 
fatica nel tenere a mente più informazioni contempora-
neamente. Ciononostante la maggior parte dei bambini 
affetti dalla Duchenne resta in possesso di un’intelligenza 
normale (misurata dal QI, il quoziente intellettivo), seppur 
mostrando talora specifiche complicazioni nelle prassi 
dell’apprendimento.

Dominio B: Accademico
Per l’appunto i disturbi dell’apprendimento sono prin-
cipalmente rappresentati da difficoltà nella lettura (sia 
come comprensione che come espressione) e difficoltà 
aritmetiche (nei calcoli e nel ragionamento matematico).

Dominio C: Emotivo
Rispetto alla media della popolazione in generale, i sog-
getti con DMD, in particolare con l’avanzare della pa-
tologia, sembrano mostrare tassi più elevati di disturbi 
legati all’ansia e alla depressione, implicanti manifestazioni 
variabili di problematicità di concentrazione, perdita di 
interesse e disturbi del sonno.

Dominio D: Neuropsichiatrico
Sempre rispetto alla media della popolazione in generale, 

MEDICINA 05
Aspetti neuropsicologici

nella distrofia di Duchenne
una percentuale più alta di bambini affetti dalla distrofia 
di Duchenne mostra caratteristiche tipiche dell’autismo, 
includenti dunque difficoltà nella comunicazione sociale, 
comportamenti ripetitivi, interessi selettivi e intensi e una 
sensibilità sensoriale particolarmente spiccata. Altri bam-
bini e ragazzi possono sviluppare sintomi del cosiddetto 
“Disturbo da Deficit di Attenzione e Iperattività” (ADHD), 
che includono disattenzione (problemi nel mantenere la 
concentrazione), iperattività (irrequietezza e fatica nello 
stare fermi) e impulsività (agire senza pensare alle con-
seguenze). Talora, specie nella fase della crescita, posso-
no sorgere anche altri disturbi comportamentali, come 
quelli ossessivo-compulsivi, in cui si palesano pensieri 
ricorrenti e comportamenti ripetitivi associati a spiccate 
forme d’ansia.

A questo punto è importante sottolineare che tutte le 
complessità illustrate poc’anzi possono essere correlate 
alla Duchenne stessa e alla sua natura genetica con-
nessa alla disfunzione della distrofina, ma anche essere 
risposte “reattive” al decorso graduale della patologia e 
alle conseguenti fasi di cambiamento.
Come viene riportato, la maggior parte dei bambini con 
DMD presenta un quoziente intellettivo nella norma, a 
significare che le difficoltà cognitive specifiche illustrate 
finora non riflettono necessariamente una mancanza di 
intelligenza, bensì il modo particolare con cui il cervello 
elabora certe informazioni quando manca la distrofina.
A questo proposito la ricerca internazionale sta facendo 
grandi passi avanti nella comprensione degli aspetti 
neuropsicologici della distrofia di Duchenne. Tra questi i 
maggiori sono sicuramente il BIND (Brain Involvement 
in Dystrophinopathies, cioè il Coinvolgimento del cer-
vello nelle distrofinopatie), un progetto che studia prin-
cipalmente bambini e ragazzi DMD, oltre che ragazzi e 
adulti affetti dalla distrofia muscolare di Becker, dal punto 
di vista neurocomportamentale anche in relazione alla 
genetica, e il DuMAND (Duchenne Muscular dystrophy 
Associated Neurobehavioral Difficulties, cioè le Difficoltà 
neurocomportamentali associate alla distrofia muscolare 
di Duchenne), altra iniziativa internazionale mirata anco-
ra allo sviluppo di strumenti standardizzati e specifici per 
lo studio delle difficoltà neuropsicologiche nella DMD, 
non solo a scopo di ricerca ma anche di utilità nella 
pratica clinica quotidiana. Questi studi stanno aiutando 
a sviluppare correlazioni tra il tipo di mutazione genetica 
e le manifestazioni neuropsicologiche, aprendo così la 
strada a interventi più mirati e personalizzati.

Comunque ciò che al momento è essenziale, nell’attesa 
di indicazioni più specifiche dalla letteratura scientifica, 
è l’essere consapevoli che le difficoltà cognitive e com-
portamentali fanno parte del quadro della Duchenne e 
che un loro rapido riconoscimento può evitare insuccessi 
scolastici e sociali.
Dunque collaborare con i medici curanti (in particolare i 
neuropsichiatri infantili) e con gli insegnanti, permette di 
adattare i metodi di insegnamento grazie a piani educati-
vi individualizzati e strategie che compensino le difficoltà 
specifiche. Dall’altra parte, al fine di sostenere e promuo-
vere lo sviluppo emotivo del bambino, risulta importante 
aiutarlo a comunicare attraverso il riconoscimento delle 
sue stesse emozioni. Infatti il dialogo costante può age-
volare nel comprendere cosa sta accadendo e ridurre 
l’ansia e la confusione. Di conseguenza è fondamentale 
il confronto con specialisti in neuropsichiatria e neurop-
sicologia, per valutazioni cognitive approfondite e per 
fornire, quando necessario, strategie di intervento per-
sonalizzate e sostegni psicologici indirizzati alle famiglie.
L’obiettivo di questi progetti internazionali, e delle più 
precise raccomandazioni che ne deriveranno, è quello 
di rendere attuabili tempestivi interventi riabilitativi, affin-
ché diventi possibile supportare e potenziare le funzioni 
cognitive magari compromesse, ottenendo ricadute 
positive non solo sui risultati scolastici, ma anche sulla 
qualità della vita complessiva e sullo sviluppo armonioso 
della persona colpita dalla Duchenne.

Giulio Gadaleta

Immagine renderizzata della distrofina
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Nel precedente numero di Vincere Insieme avevo iniziato 
a presentare quattro argomenti molto importanti che mi 
stanno a cuore e sono legati alle persone con disabilità: 
la presenza di barriere architettoniche, la mancanza di 
risorse economiche per l’assistenza personale, le difficoltà 
a inserirsi nel mondo del lavoro e i vari tabù legati all’af-
frontare la sfera intima e la sessualità. In questo articolo 
il nostro discorso proseguirà, approfondendo proprio la 
questione delle barriere architettoniche, un tema com-
plesso che abbraccia aspetti tecnici, culturali, sociali ed 
emotivi.
Prima di tutto, cosa sono le barriere architettoniche? Una 
possibile classificazione distingue tra barriere urbane, 
interne, di trasporto, d’uso e di comunicazione. Le più 
conosciute sono quelle fisiche, ovvero gli ostacoli strut-
turali che impediscono, limitano o comunque rendono 
difficoltoso l’accesso e quindi l’utilizzo di edifici, strutture o 
servizi, coinvolgendo specialmente le persone con ridotte 
capacità motorie. Ne sono esempi lampanti le scale senza 
ascensori, i marciapiedi privi di rampe, le porte troppo 
strette oppure gli spazi non adatti a chi utilizza una sedia 
a rotelle. Tuttavia la questione dell’accessibilità è molto più 
ampia e articolata, poiché riguarda anche l’ambiente, le 
tecnologie, la comunicazione e perfino gli atteggiamenti 
sociali.
Infatti esistono barriere meno visibili ma altrettanto signifi-
cative. Tra le barriere relative alla comunicazione rientrano 
le percettive o senso-percettive, cioè quelle che rendono 
problematica la raccolta delle informazioni sensoriali dal 
mondo esterno e dal nostro corpo, in modo da poterle 
elaborarle psichicamente al fine di dar loro un significato 
mediante la percezione. Ebbene, 
in questo caso gli inconvenienti 
sono costituiti da una segnaletica 
inadeguata, ad esempio l’assenza 
di indicazioni sonore ai semafori, la 
mancanza di scritte in braille, l’uso 
di colori indistinguibili, i contrasti 
cromatici fuorvianti e la scarsità di 
indicazioni luminose o visive nei 
luoghi pubblici. In questi frangenti 
non si tratterebbe di intervenire in 
modo massiccio per modificare la 
struttura fisica degli spazi, bensì di 
aggiungere piuttosto dei dispositi-
vi oppure degli accorgimenti che 
rendano l’ambiente fruibile a tutti.
Le barriere architettoniche non si 
presentano soltanto negli spazi 

pubblici o istituzionali, ma pure nelle abitazioni private, 
dove spesso mancano le soluzioni per facilitare l’autono-
mia domestica. Basti pensare agli stabili privi di ascensore 
o agli edifici multipiano sprovvisti di montascale. Questa 
grave situazione impedisce a molte persone di poter vi-
vere in modo indipendente e dignitoso nella propria casa. 
Interventi come l’abbattimento delle barriere domestiche 
dovrebbero essere incentivati e sostenuti finanche da 
bonus fiscali, però l’accesso a questi strumenti è ancora 
complesso e poco pubblicizzato.
L’argomento delle barriere architettoniche è stato ugual-
mente affrontato durante le Manifestazioni nazionali 
Uildm di quest’anno, dov’è stato messo in evidenza un 
problema che, purtroppo, rimane ancora irrisolto in molti 
contesti. Difatti esistono ancora ospedali impreparati ad 
accogliere persone con disabilità motoria in quanto privi di 
sollevatori, lettini regolabili, personale addestrato e quindi 
non in grado di effettuare trasferimenti in sicurezza. Così 
chi ha una disabilità è costretto molte volte a farsi accom-
pagnare da un familiare o a portare con sé un sollevatore 
da casa, addirittura per accedere a servizi sanitari di base. 
Questa condizione è inaccettabile per un paese che si 
definisce civile e inclusivo.
E’ spiacevole, ma anche nelle scuole si riscontrano simili 
criticità: edifici non accessibili, mancanza di bagni attrez-
zati, escursioni di studio e gite scolastiche programmate 
senza tener conto delle esigenze di tutti gli studenti. La 
scuola dovrebbe essere un ambiente in cui ogni allievo 
si sente accolto, protetto e valorizzato, è non è assolu-
tamente ammissibile che un alunno venga escluso da 
un’attività solo per la sua condizione fisica. Risulta quindi 

Nutrizione, distrofia muscolare
e qualità della vita

Il valore di un approccio umano
Quando penso alla mia professione di biologa nu-
trizionista, mi accorgo di quanto il cibo non sia mai 
“solo cibo”. E' energia, certo, ma anche relazione, 
identità, abitudine, piacere. Per chi ha una disabilità 
o una malattia neuromuscolare, l’alimentazione di-
venta spesso un terreno complesso, in cui entrano 
in gioco aspetti fisici, psicologici e sociali.
Negli anni ho imparato che la sfida non è soltanto 
calcolare grammature o bilanci nutrizionali, ma riu-
scire a costruire un percorso che metta al centro la 
persona, con la sua storia, le sue possibilità, le sue 
difficoltà, i suoi desideri. Per esempio, chi convive 
con la distrofia muscolare può avere bisogni nutri-
zionali specifici: una massa muscolare che si riduce, 
un metabolismo che cambia, difficoltà di deglutizione, 
problemi gastrointestinali. Ma queste non sono “etichette 
cliniche”: sono aspetti quotidiani che influenzano la vita 
sociale, la percezione di sé e il modo con cui si affronta 
il momento del pasto.
Ricordo il caso di un paziente che mi raccontò quanto 
fosse difficile partecipare alle cene con gli amici, perché 
aveva bisogno di piatti più morbidi e facili da masticare. 
Per lui, il problema non era tanto nutrizionale quanto 
relazionale: sentirsi diverso e dover chiedere “favori” a 
chi cucinava. Di conseguenza il mio lavoro non fu solo 
suggerirgli ricette adeguate ma anche strategie per ricon-
quistare autonomia e leggerezza. Invece un altro paziente 
non autosufficiente limitava l’assunzione di liquidi durante 
le ore di lavoro per ridurre le necessità fisiologiche, pur sa-
pendo che bere è fondamentale per la salute. Quel gesto 
semplice e naturale per la maggior parte delle persone, 
diventava così un problema organizzativo, fonte di disagio 
e rinunce. In situazioni di questo tipo bisogna cercare 
insieme strategie realistiche, rispettose di autonomia e 
dignità, che possano diminuire i disagi senza aumentare 
il senso di diversità.
Da quando collaboro con la Uildm, mi è ancora più chiaro 
che la disabilità non è un limite individuale, ma una realtà 
che interroga la comunità. In questo contesto parlare 
di nutrizione significa parlare di inclusione, cioè creare 
ambienti e abitudini in cui tutti possano sentirsi accolti, 
a tavola come nella vita. La dieta è un singolo tassello, 
ciò che fa davvero la differenza è l’educazione al rispetto 
delle esigenze di ciascuno e la consapevolezza che una 
difficoltà motoria o digestiva non definisce la persona, ma 
una semplice caratteristica.

Un altro aspetto che mi ha colpito è la forza delle famiglie. 
Spesso sono i genitori o i caregiver dei miodistrofici a 
occuparsi dei pasti e a cucinare, organizzando le giornate 
intorno a orari e necessità. Questo carico va riconosciuto 
e sostenuto anche oltre la gestione pratica: il pasto è un 
momento conviviale, uno spazio di relazione che tiene 
unita la famiglia. Quando una persona è costretta a man-
giare in modo diverso rispetto agli altri, si creano disagi 
e frustrazioni, generando la sensazione di essere esclusi 
da un rituale che appartiene a tutti. Per questo motivo 
prendersi cura della nutrizione non significa unicamente 
dare consigli mirati a chi è ammalato, ma altresì cercare 
soluzioni che permettano alla famiglia di condividere il 
cibo nel rispetto delle esigenze di ciascuno.
La ricerca scientifica continua a progredire e sempre più 
studi sottolineano il ruolo dell’alimentazione come sup-
porto nella gestione dei sintomi, nella prevenzione di 
complicanze, nel miglioramento della qualità della vita. Ma 
c’è un elemento che nessun manuale potrà mai sostituire: 
l’ascolto attivo. E' da lì che nasce la fiducia e può partire 
il vero cambiamento.
Come professionista e come persona, credo che il mio 
compito sia dare spazio ai gusti, ai piccoli piaceri, alle 
tradizioni familiari. Certo, non sempre si può raggiungere 
la perfezione nutrizionale e talvolta il benessere passa da 
un gelato condiviso o da un piatto cucinato con amore. 
In fondo, il cibo è un linguaggio universale che può unire 
laddove la malattia sembra dividere. Se impariamo a 
leggerlo e a viverlo come strumento di relazione, allora sì 
che la nutrizione diventa una vera forma di cura.

Federica Bezzi

Le barriere architettoniche
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indispensabile che tutto il personale scolastico riceva una 
formazione adeguata e che ci sia una maggior sensibilità 
da parte della dirigenza verso i diritti degli studenti con 
disabilità.
Come avevo già accennato nell’articolo precedente, l’as-
senza di accessibilità genera esclusione e, di frequente, 
solitudine. Nonostante ciò le persone con disabilità conti-
nuano a imbattersi in ostacoli di ogni tipo e non soltanto 
in scuole e ospedali, ma altresì in mezzi pubblici, uffici, 
spazi urbani, luoghi di svago e cultura come ristoranti, 
musei, teatri, cinema e strutture turistiche. Spesso ci si 
trova a dover pianificare ogni uscita nei minimi dettagli: 
verificare l’accessibilità, telefonare per ottenere informa-
zioni specifiche e magari cercare improbabili soluzioni 
alternative. In questo modo, per molti, una cena fuori casa 
o una vacanza diventano imprese complesse.
Un altro nodo cruciale è rappresentato dalla mobilità ur-
bana. In assenza di mezzi pubblici accessibili, parecchie 
persone con disabilità devono ricorrere alla propria auto 
o a servizi privati in genere costosi, vedi ad esempio i taxi 
attrezzati. Questo stato di cose limita fortemente l’auto-
nomia e incide sul bilancio economico delle famiglie. 
Oltretutto, quando a un luogo viene attribuita la qualifica 
di accessibilità, le informazioni disponibili online sono 
sovente vaghe o incomplete, costringendo a una lunga 
trafila di telefonate e scomode verifiche.
Per fortuna non mancano alcuni segni di miglioramento. 
Strumenti come l’app WeGlad, che raccoglie precisi detta-
gli sull’accessibilità di vari luoghi grazie alla collaborazione 
degli utenti, esprimono un modello concreto della ma-
niera in cui la tecnologia possa essere messa al servizio 
dell’inclusione. In un mondo ideale le barriere architetto-
niche non esisterebbero del tutto e questi problemi non 
ci sarebbero, ma nel frattempo, nella realtà quotidiana, ini-
ziative simili a WeGlad permettono di ridurre le difficoltà.

Anche le associazioni e i movimenti per i diritti delle 
persone con disabilità giocano un ruolo fondamentale, 
promuovendo la consapevolezza, organizzando delle 
campagne informative, dialogando con le istituzioni e 
offrendo un supporto pratico alle famiglie. Questo lavoro 
svolto sul territorio è in più occasioni silenzioso e capillare, 
ma di importanza strategica per migliorare la qualità della 
vita e sensibilizzare l’opinione pubblica. Di conseguenza 
riconoscere e sostenere questi organismi è un passo 
essenziale verso un cambiamento concreto.
Va ribadito che la disabilità non dovrebbe mai essere un 
fattore limitante nella scelta di cosa fare, dove andare o 
con chi relazionarsi. Le persone dovrebbero poter decide-
re liberamente il percorso di vita in base ai propri desideri 
e alle proprie aspirazioni, non alle limitazioni imposte da 
un ambiente non in grado di accogliere. La disabilità è 
solo una delle tante caratteristiche che definiscono un 
individuo e pertanto non deve mai e poi mai trasformarsi 
in un motivo di esclusione.
Fra l’altro in Italia esistono delle leggi che promuovono 
l’accessibilità, come la Legge n. 67 del 2006, che impone 
alle strutture pubbliche e private di adeguarsi. Tuttavia 
l’assenza in essa di scadenze e sanzioni rende questa 
normativa poco efficace. Più promettente appare invece 
il Decreto Legislativo n. 82 del 2022, che recepisce la 
direttiva europea sull’accessibilità digitale (EAA) e che, a 
partire dal 28 giugno di quest’anno, obbliga tutti i fornitori 
pubblici e privati di prodotti e servizi digitali a rispettare 
determinati criteri di accessibilità. Ciò costituisce un passo 
avanti importante, ma serve uno sforzo più ampio per 
garantire che questa innovazione non resti confinata sulla 
carta.
E adesso una precisazione: quando affermo che le istitu-
zioni e la società devono fare la propria parte, intendo dire 

che le prime dovrebbero introdurre norme più stringenti, 
prevedere regolari controlli, offrire incentivi e, nel caso, 
impartire le opportune penalità. La seconda, vale a dire la 
società, è formata da tutti noi, di conseguenza noi stessi 
dobbiamo promuovere la cultura dell’inclusione attraverso 
l’impegno personale e collettivo, mentre i proprietari degli 
spazi pubblici e privati devono rendere accessibili questi 
luoghi in tempi brevi, con serietà e responsabilità.
A volte bastano piccoli gesti da parte della collettività per 
produrre grandi cambiamenti. Se, per ipotesi, i genitori ri-
fiutassero di iscrivere i propri figli in scuole non accessibili, 
si eserciterebbe una pressione pubblica significativa, in 
quanto un’azione simbolica, se fatta in modo compatto, 
può indurre chi è responsabile a riconsiderare le proprie 
priorità. Certo, non sempre si potrebbero ottenere risultati 
immediati, ma ogni presa di posizione lascia un segno e 
aiuta a costruire una migliore coscienza sociale. Poi, tutto 
sommato, appare inaccettabile che sia necessario lottare 
per diritti che invece dovrebbero essere garantiti. Malau-
guratamente ciò avviene poiché la collaborazione da parte 
delle istituzioni non è sempre scontata e anzi, di frequente 
si incontra resistenza o indifferenza, tuttavia quest’inerzia 
non deve scoraggiare, visto che ogni battaglia condotta a 
favore dell’inclusione è una battaglia per la dignità.
Anche gli investimenti in tecnologie assistive e in infra-
strutture accessibili sono fondamentali, però molte scuole, 
ospedali e uffici pubblici, non sono provvisti delle risorse 
sufficienti per adeguarsi. Pertanto diventa un compito 
precipuo dello stato garantire, magari in virtù di fondi de-
dicati, che queste risorse siano disponibili e ben distribuite 
sul territorio.
Un altro punto critico è quello concernente la scarsa for-
mazione, riscontrabile in molti professionisti che, pur 
lavorando in ambiti chiave, non ricevono la preparazione 
adatta per intervenire sull’accessibilità. Architetti, ingegneri, 
gestori di locali, operatori sanitari e scolastici dovrebbero 
essere sensibilizzati attraverso campagne informative, cor-
si obbligatori ed esperienze sul campo, per la ragione che 
non basta costruire rampe o installare ascensori: serve un 
radicale cambiamento di mentalità, una progettazione 
inclusiva a monte.
Inoltre bisogna sottolineare ancora una volta che la disa-
bilità non è un problema individuale, ma una questione 
sociale e le barriere architettoniche non sono semplici 
carenze strutturali, ma il riflesso di una cultura che non 
considera tutti i cittadini in modo paritario. E’ ora di cam-
biare prospettiva: l’accessibilità deve diventare la regola, 
non l’eccezione. Solo così potremo costruire una società 
davvero equa e accogliente.
In altri fortunati paesi, al pari della Svezia e del Canada, 

l’accessibilità è già da tempo parte integrante della piani-
ficazione urbana, alla luce dell’esistenza di leggi precise, 
controlli severi e un coinvolgimento attivo della cittadi-
nanza. Non si tratta di utopie irrealizzabili, ma di esempi 
concreti che dimostrano come, con la volontà politica e 
l’impegno sociale, si possano ottenere risultati tangibili.
Spesso persino i piani di evacuazione non considerano 
le esigenze delle persone con disabilità, mettendole in 
pericolo, e allora anche la gestione delle emergenze deve 
essere ripensata percorrendo la strada dell’inclusività. A 
questo punto si rende necessaria una protezione civile 
preparata, protocolli specifici, personale formato e l’instal-
lazione di segnalazioni chiare e accessibili a tutti, in LIS e 
mediante supporti visivi.
In definitiva l’accessibilità non è una “gentile concessione”, 
bensì un diritto fondamentale sancito dalle leggi e soprat-
tutto radicato nei valori della nostra Costituzione. Ogni 
passo avanti è una conquista per tutti: rendere i luoghi 
accessibili significa renderli migliori, più sicuri, più vivibili. 
E’ una colossale e ambiziosa sfida collettiva, che chiama 
in causa la nostra etica, la nostra visione del mondo e la 
nostra capacità di costruire una comunità solidale. Racco-
gliamo il guanto e… combattiamo insieme!

Alessandro Rosa
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Cari amici e delegati, desidero esprimervi il mio più sin-
cero ringraziamento per essere qui, anche quest’anno, 
alle Manifestazioni Uildm. La vostra presenza è la linfa 
vitale della nostra associazione: siamo sempre in tanti, 
energici e carichi di entusiasmo, pronti a metterci in 
gioco per condividere idee, esperienze e, soprattutto, 
per dare nuovo slancio alla nostra realtà.
Essere presidente della nostra associazione da nove anni 
è stata un’esperienza formidabile e ricca di emozioni, 
che ha sancito ancora una volta come io sia, come tanti 
altri, figlio delle opportunità che ha saputo costruire 
la Uildm. In questo percorso ho avuto l’opportunità 
di viaggiare in lungo e in largo attraverso la penisola, 
visitando le varie sezioni e incontrando tante persone 
straordinarie. Ogni tappa mi ha permesso di constatare, 
con grande orgoglio, l’impegno instancabile e le ecce-
zionali capacità di chi vi lavora quotidianamente, con la 
certezza che la passione e la dedizione di tutti si traduce 
in risultati concreti per la nostra comunità. Ho avuto 
modo di percorrere con voi un tratto di strada faticoso. 
Abbiamo affrontato una pandemia che ha provato a por-
tarci via relazioni e abbracci: insieme l’abbiamo sconfitta 
grazie alla nostra capacità di restare uniti al di là delle 
distanze, con quella resilienza che oggi è diventata una 
parola così comune, ma che noi abbiamo da sempre 
nel nostro dna.
La nostra storia è ricca e significativa, e questa eredità 
viva è in continua trasformazione, è il patrimonio che 
abbiamo a disposizione per proseguire sulla via del 
rinnovamento. In questo processo siamo tutti coinvol-
ti: soci, familiari, amici, operatori e volontari, oltre alla 
straordinaria collaborazione di tutte le associazioni che 
operano in rete con noi. Insieme, possiamo offrire non 
solo assistenza e supporto, ma anche speranza e forza, 
contribuendo a creare una comunità sempre più unita 
e resiliente.
L’edizione 2024 della nostra Giornata nazionale, “Liberi 
di essere, liberi di muoversi”, ha avuto come soggetto 
il diritto alla mobilità e l’importanza del trasporto attrez-
zato, un servizio davvero essenziale. Quindi, visto che 
spesso politica e istituzioni restano distanti dai problemi 
reali della gente, abbiamo sensibilizzato migliaia di per-
sone attraverso diversi canali informativi, insistendo nel 
promuovere un cambiamento culturale affinché, indi-
pendentemente dalla sua fragilità, nessuno resti indietro. 
In effetti il diritto universale alla mobilità è un principio 

fondamentale sancito dalla Convenzione ONU sui diritti 
delle persone con disabilità e dev’essere garantito a tutti. 
Questo fatto permette di partecipare in modo sicuro e 
pieno alla vita sociale e civile, perché non si tratta solo di 
una questione di disabilità, ma di libertà e di possibilità 
di costruire la propria autonomia.
E adesso voglio soffermarmi in particolare sull’impor-
tanza fondamentale delle nostre sezioni territoriali, che 
rappresentano i pilastri della nostra azione sul territorio. 
Esse non sono solo presidi organizzativi, ma veri e propri 
snodi vitali che garantiscono servizi essenziali, occupan-
dosi di trasporto assistito, segretariato sociale, forma-
zione, attività sportive, assistenza medico-riabilitativa, 
domiciliare e psicologica.
Comunque, tra gli artefici delle tante attività che danno 
valore alla nostra associazione, desidero rivolgere un 
ringraziamento al Gruppo Donne, che in questi anni ci 
ha guidato lungo un percorso di riflessione profonda. 
Attraverso il suo impegno, il Gruppo ha illuminato la stra-
da verso un’autentica parità per le donne con disabilità, 
ribadendo con forza che l’inclusione passa prima di tutto 
dalla conoscenza di sé e dalla piena consapevolezza dei 
propri diritti.
Inoltre ci sono storie che meritano di essere raccontate 
perché parlano di impegno, di cambiamento e di spe-
ranza. Tra queste una delle più significative è quella di 
Match Point, un progetto importante in quanto affronta 
un tema cruciale: quello della Vita indipendente e del 
ruolo essenziale dell’assistente personale. Infatti la possi-
bilità di autodeterminarsi e di gestire la propria quotidia-

nità con autonomia e dignità, è un diritto che non può 
essere lasciato al caso. Ed è qui che entra in gioco Match 
Point, poiché il progetto non si limita a sensibilizzare e a 
informare sull’importanza dell’assistente, ma si propone 
di creare strumenti concreti e innovativi per appoggiare 
le persone con malattie neuromuscolari (e non solo) 
nella gestione di ogni aspetto della loro vita quotidiana. Il 
suo obiettivo è chiaro: rendere la Vita indipendente una 
realtà accessibile a tutti, attraverso formazione, supporto 
e soluzioni su misura.
Noi siamo pronti a fare la nostra parte e, come abbiamo 
sempre sostenuto, pretendiamo diritti ma vogliamo an-
che rispettare i doveri. Per di più ritengo che sia sempre 
importante superare l’approccio limitato, cioè basato 
sull’individualismo dei bisogni, giungendo con un po’ di 
coraggio ad abbracciare una visione di cittadinanza che 
scaturisce dalla lotta comune e dall’impegno solidale 
che mette al centro la creazione di processi di autentica 
uguaglianza. Oltretutto quest’ultima si manifesta anche 
nell’aspetto della cura, nel delicato tema dell’assistenza 
sanitaria e dell’accesso ai farmaci. Come Uildm siamo 
sempre in prima linea riguardo questi temi, lavorando 
all’avanguardia per trasformare la cura in un’esperienza 
di innovazione e di speranza. Al giorno d’oggi i centri 
NeMO non sono più semplici luoghi di cura: sono veri 
e propri poli di eccellenza, dove la ricerca scientifica 
assume un ruolo centrale e dinamico.
La nostra associazione ha sempre creduto fermamente 
nel potere della ricerca scientifica e perciò continuerà 

a sostenerla attraverso un impegno pluriennale e la 
collaborazione con le campagne di raccolta fondi come 
quelle della Fondazione Telethon. Inoltre intendiamo 
rafforzare quella leva fondamentale utile per il progresso 
medico e sociale, trasformando ogni investimento in un 
passo deciso verso l’uguaglianza.
Per concludere, desidero sottolineare il costante im-
pegno della Uildm nelle scuole, rappresentato anche 
dalla nascita di un gruppo di lavoro dedicato a questo 
tema così importante per il futuro. Il nostro coinvolgi-
mento nelle scuole è un percorso fatto di racconti e 
di svelamenti, in cui le nostre vite si intrecciano con 
quelle dei giovani, che sono il nostro futuro. In questo 
contesto cerchiamo di trasmettere loro il messaggio 
che la felicità esiste, ma non quella fredda e statica dei 
dizionari, bensì quella rappresentata da una conquista 
quotidiana e profonda. Infatti la vera felicità risiede nel 
coraggio di compiere gesti che arricchiscono la vita di 
tutti, nel tessere legami autentici e nell’armonizzarsi con 
chi si impegna per il bene comune. Non è uno stato 
permanente, ma un cammino fatto di sfide e di piccole 
vittorie quotidiane, un’ardua lotta che ci invita ad andare 
oltre il facile e l’ovvio, “trasformando ogni caduta in un 
insegnamento e ogni errore in un passo verso una vita 
più piena e significativa”. Un invito quest’ultimo a vivere 
in modo autentico e a lasciarsi ispirare dal coraggio e 
dalla determinazione di chi, ogni giorno, combatte per 
un futuro migliore.

Marco Rasconi

La nuova
Direzione Nazionale

Quest’anno, sempre nel corso delle Manifesta-
zioni di Lignano, si è votato per il rinnovo della 
Direzione Nazionale che, dopo la successiva attri-
buzione delle cariche, oggi risulta così composta: 

Stefania Pedroni (presidente)
Antonella Vigna (vicepresidente)
Michele Adamo (segretario)
Michela Grande (tesoriere)

Consiglieri:

Maurizio Conte
Simone Giangiacomi
Anna Mannara
Marco Rasconi
Massimiliano Venturi.

Manifestazioni nazionali Uildm 2025
Riportiamo qui una sintesi della relazione annuale che Marco Rasconi, presidente nazionale della Uildm, ha 
presentato nel corso delle passate Manifestazioni di Lignano. Lo scopo è quello di dare un’idea sullo stato della 
nostra associazione, sui suoi obiettivi e sui princìpi che guidano la sua azione.

Un momento di relax, tra un incontro e l’altro
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trattamento idoneo e sulle eventuali complicanze che 
si originano in una malattia neuromuscolare. Pertanto 
risulta fondamentale che ogni ammalato abbia sempre 
con sé la scheda relativa alla sua patologia.
A ciò è seguita una tavola rotonda sul percorso della gra-
vidanza, un tema spesso ancora ignorato dalla società, 
in quanto si pensa che le persone disabili non possano 
avere un partner e tantomeno un figlio. Durante il dibat-
tito è emerso che alcuni individui sono vittime di precon-
cetti legati allo stereotipo della persona con disabilità, in 
quanto talvolta ci si chiede perché quest’ultima voglia in-
traprendere una strada così rischiosa, per se stessa e per 
il nascituro. Effettivamente la gravidanza di una donna 
disabile dev’essere senza dubbio monitorata scrupolo-
samente da parte di un centro specializzato, però non è 
di certo impossibile! A questo proposito le emozionanti 
testimonianze di tre madri che hanno saputo superare i 
pregiudizi e lanciarsi in questa bella esperienza, hanno 
dimostrato che la condizione di disabilità non impedisce 
affatto la creazione di una famiglia. Mi sarebbe piaciuto 
ascoltare anche il punto di vista dei rispettivi partner e 
magari, perché no, organizzare un’altra tavola rotonda 
con testimonianze di vite “diverse”, cioè che spaziassero 
dal soggetto single scettico sulla coesistenza di amore e 
disabilità, all’individuo dedito alle relazioni con partner 
occasionali, fino a chi non riesce a trovare un partner e 
magari si rivolge a un/a sex worker che accetti persone 
portatrici di handicap. Purtroppo il sex work è ancora 
un argomento considerato tabù e non è una scelta 
contemplata né accettata a livello istituzionale e sociale.
Nel pomeriggio di venerdì, insieme alla dottoressa Cesa-
rina Perrone, ho avuto il piacere di essere intervistato da 
Radio FinestrAperta (vedi il relativo podcast su Spotify) 
riguardo al progetto Diritto all’eleganza, al quale ho avuto 
l’onore di partecipare l’anno scorso (vedi Vincere Insie-
me n. 2/2024, pagine 25-26). Così sono stato felice di 
avere ottenuto l’opportunità di raccontare questa mia 
esperienza, in quanto penso che di disabilità non se ne 
parli ancora abbastanza e soprattutto, quando lo si fa, 
ciò non avvenga in modo appropriato.

Successivamente ho assistito a un incontro sulla disfagia 
curato da MedicAir, in cui sono stati affrontati molteplici 
temi e si è risposto a domande di vario genere poste 
dal pubblico presente: dalla macchina della tosse alla 
ventilazione, fino ad arrivare ai pasti specifici riservati alle 
persone disfagiche.
Ma la giornata non era finita qui, perché alle sei del po-
meriggio si è provveduto alla presentazione dei candidati 
per la nuova Direzione nazionale e poi, dopo cena, è 
stata allestita una piacevole serata di festa, in cui ci si è 
divertiti con un karaoke scherzoso, sono state premiate 
alcune sezioni che celebravano l’anniversario della loro 
fondazione, si è assistito al bellissimo spettacolo di un 
ospite d’eccezione, l’illusionista Christopher Castellini, 
e infine, per chiudere in bellezza, si è dato il via a un 
simpatico momento di convivialità in cui poter brindare 
tutti insieme con un bel prosecchino!
Le Manifestazioni Uildm del 2025 si sono così concluse 
sabato 17 maggio, giorno in cui si è svolta la regolare 
Assemblea nazionale, ci sono state le votazioni e in se-
guito la presentazione della nuova Direzione nazionale 
scelta dai delegati di tutta Italia.
Per concludere, ringrazio la Sezione di Torino per avermi 
dato la possibilità di prendere parte a questo importante 
evento. E’ stata davvero una bella esperienza e un’op-
portunità per rincontrare gli amici del Gruppo giovani 
Uildm (come Matteo e Alice), fare networking e cono-
scere nuove persone. Comunque si è sentita un po’ la 
mancanza di una presenza giovanile più consistente, ma 
sta a tutti noi cercare di integrare altri ragazzi, affinché 
diventino parte attiva dell’associazione e inoltre possano 
interessarsi essi stessi al loro futuro. A questo proposi-
to speriamo che si ricrei un Gruppo giovani nazionale 
coeso, che si occupi di diverse tematiche e che così, 
anche all’interno delle singole sezioni, i giovani facciano 
rete. In tal modo si potrebbero organizzare escursioni e 
vacanze, in modo da divertirsi e soprattutto confrontarsi 
su più argomenti, condividendo ed esprimendo le pro-
prie riflessioni.

Alessandro Rosa

13
Un delegato torinese

alle Manifestazioni Uildm
Dal 15 al 17 maggio di questa primavera si sono tenute 
a Lignano Sabbiadoro le consuete Manifestazioni nazio-
nali Uildm, alle quali ho partecipato come delegato di 
Sezione.
Al mattino della prima giornata abbiamo seguito un’in-
teressante conferenza sull’alimentazione delle persone 
disfagiche, in cui l’azienda francese Nutrisens, che ha 
una filiale a Collegno, ha presentato i suoi pasti pronti, 
contraddistinti da un’ampia scelta di prodotti con diver-
se soluzioni per chi ha bisogno di mangiare in modo 
“speciale”. La quantità di cibo contenuta in una singola 
vaschetta è pari a una quindicina di cucchiaiate, dose 
studiata tenendo conto del fabbisogno individuale di 
nutrienti. Gli alimenti sono sicuri e gustosi, capaci di 
restituire il piacere di cibarsi, mentre la loro consistenza 
omogenea permette una facile deglutizione. Si posso-
no scegliere tantissimi menù saporiti, come carbonara, 
tacchino alla mediterranea, zucchine uova e formaggio 
eccetera, tutti piatti con valori nutrizionali sovrapponibili 
e, pur tenendo sempre conto del gusto, pensati per 
persone con difficoltà di masticazione. Naturalmente 
è possibile acquistare i vari prodotti online e riceverli 
rapidamente in tutta Italia.
Nel pomeriggio invece ho seguito il seminario “Fonda-
zione Serena, la persona al centro”, nel corso del quale 
si è parlato delle malattie neuromuscolari e dell’aumento 
delle prospettive e della qualità di vita dei pazienti, dovu-
to anche al progredire della scienza e della tecnologia.    
Quindi si sono prese in esame le sette sedi italiane dei 
centri clinici NeMO, presentando il quadro generale degli 

ambiti in cui operano e illustrandone il modello orga-
nizzativo. I NeMO sono un network di riferimento volto 
alla diagnosi, alla presa in carico, alla cura e alla ricerca 
sulle malattie neuromuscolari e neurodegenerative. Essi 
si occupano non solo della presa in carico a 360° delle 
persone disabili, ma pure delle loro famiglie, che svolgo-
no un ruolo chiave nei vari contesti della disabilità. Infatti 
i centri sono una specie di “casa” per chi ha bisogno 
di cure e per chi accompagna. Sono importanti sedi 
multidisciplinari dove operano professionisti di diverse 
specialità cliniche che lavorano insieme per assicurare 
la continuità della loro azione. Inoltre sono organizzati 
con camere per degenza ordinaria e ad alta complessità, 
ambulatori, day hospital, aree pediatriche e alcuni sono 
anche dotati di palestre, giardini, terrazzi e spazi comuni 
dove stare in compagnia e socializzare.
Il venerdì, come sempre, è stato consacrato all’artico-
lato programma della giornata scientifica. Oltre ai saluti 
istituzionali del presidente Uildm Marco Rasconi e del 
presidente della Commissione medica Claudio Bruno, 
si sono discussi gli importanti aggiornamenti scientifici 
delle malattie neuromuscolari e l’evoluzione delle Emer-
gency card, promosse dalla stessa Commissione, grazie 
al prezioso impegno del dottor Fabrizio Racca.
In particolare le Emergency card sono costituite da tredici 
documenti diversi (ognuno dei quali riguardante una 
specifica forma di patologia neuromuscolare), che rac-
chiudono la sintesi delle principali informazioni cliniche 
utili ai medici in situazioni di urgenza o di emergenza, af-
finché essi siano in grado di intervenire tempestivamen-

te e senza imprecisioni su questi pazienti. 
Tali schede, che possono essere scaricate 
dal sito nazionale o richieste alla sezione 
di appartenenza, procurano una visione 
globale delle singole malattie in questione, 
fornendo un quadro rapido e chiaro della 
persona bisognosa di cure e quindi miglio-
rando alquanto le pratiche del personale 
addetto. In effetti, per intervenire corret-
tamente in questi casi particolari, sono ri-
chieste non solo competenze specialistiche 
neurologiche, ma anche pneumologiche, 
cardiologiche e riabilitative. Spesso poi, 
quando ci si trova in frangenti di immediata 
necessità, il personale sanitario del pronto 
soccorso in cui si viene accolti potrebbe 
non avere le specifiche conoscenze sul 
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come spazi di prova e avviare una procedura dedicata 
all’abitare che analizzi lo stato attuale e prenda in con-
siderazione i diversi sistemi di attivazione dei progetti 
di vita, aumentando le alternative alle strutture sanitarie 
residenziali per le persone con disabilità. Finalmente il 
dopo di noi si sta realizzando ed è tempo di affrontarlo 
con competenza e decisione.

A Vincere Insieme

Chi è Stefania Pedroni?
Sono una persona con un carattere tranquillo ma molto 
determinato. Ho sempre in mente i miei obiettivi che 
cerco di raggiungere provando tutte le strade possibili, se 
non riesco al primo tentativo. Mi piace il lavoro di squadra, 
perché credo che le relazioni, anche quando sono fatico-
se, siano una ricchezza per chi le vive e diano solidità a 
chi le organizza e le guida verso obiettivi comuni.

Domanda (forse) banale: dopo l’elezione, come donna, 
riusciresti a raccontare in cosa sono stati diversi i tuoi 
pensieri e le tue reazioni rispetto a quelle che avrebbe 
avuto un uomo al tuo posto?
Non credo ci sia una differenza di genere in questo, ma 
penso che la reazione dipenda dal carattere, dalla storia 
di vita, dalle aspettative e dai desideri di una persona, 
indipendentemente dall’essere uomo o donna.
Innanzitutto mi sono sentita onorata e orgogliosa della 
posizione che sono riuscita a ricoprire dopo tanti anni di 
vicepresidenza. Ho percepito la responsabilità di essere la 
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prima donna presidente dell’associazione, come se rap-
presentassi tutte le donne a cui non è stato riconosciuto 
questo ruolo. Ormai la società italiana è pronta a vedere 
la componente femminile nelle posizioni di potere che 
un tempo spettavano solo agli uomini, ma essere la prima 
mi fa sentire come se dovessi superare una prova o mi 
fosse consentito sbagliare meno di quanto possa fare un 
uomo al mio posto. Mi sono comunque detta che mi 
comporterò come sono abituata, vale a dire cercando di 
dare il meglio che è nelle mie possibilità del momento. 
Credo nell’impegno e nel lavoro sodo e infatti, subito 
dopo l’elezione, ho organizzato incontri operativi in cui 
sono state pianificate le attività di tutto il 2025.

Come ti rapporti con il senso di responsabilità che di 
sicuro ti avrà “assalito” qualche mese fa ritornando a 
casa da Lignano?
Non mi spaventa assumere responsabilità, lo faccio già 
quotidianamente nella mia professione, accogliendo la 
sofferenza delle persone per aiutarle a elaborarla. Nel 
caso della Uildm quello che mi facilita la gestione della 
responsabilità nel guidare un gruppo numeroso ed etero-
geneo è mettere in fila gli obiettivi, perché ho già in testa 
la visione di quello che vorrei diventasse l’associazione 
da qui a tre anni. Ciò che mi dà una direzione è lo scopo 
per cui ho deciso di mettere a disposizione le mie energie 
e il mio tempo: migliorare la quotidianità delle persone 
che hanno una malattia neuromuscolare e delle loro 
famiglie. Dunque, avendo ben chiara la finalità, il peso 
della responsabilità diventa la mia motivazione ad agire.

Da più parti ci si è chiesto o ti hanno chiesto diretta-
mente quale contributo potrai dare alla Uildm nella tua 
nuova veste di presidente, ma invece cosa ti aspetti tu 
dall’associazione e, magari, anche dai suoi soci?
Mi aspetto presenza, partecipazione e contributi al 
dibattito che vorrei costruire intorno ai temi per noi 
cruciali in questa fase storica.
Per poter rappresentare al meglio l’associa-
zione presso le istituzioni e nel dialogo con 
gli altri enti, vorrei raccogliere da questi 
incontri il pensiero e il vissuto emotivo 
dei soci che così mi permetterà di 
essere più incisiva nei miei in-
terventi, avendo ben chiaro 

chi sto rappresentando. Immagino che a volte non sarà 
facile fare una sintesi dei pensieri che potrebbero anche 
essere molto diversi tra loro e di conseguenza, in questi 
casi, mi aspetto dalla comunità la pazienza necessaria a 
proseguire il confronto fino a trovare una mediazione o 
perlomeno l’accoglimento della posizione della maggio-
ranza.
Vorrei riflettere insieme ai soci su come rafforzare il senso 
di identità e appartenenza all’associazione e perciò mi 
aspetto la disponibilità a condividere le paure, ma anche 
i desideri che rivelano la nostra motivazione a rimanere 
all’interno della Uildm.
Spero inoltre che vengano investite nuove energie nel 
rafforzamento della rete territoriale regionale tra le sezio-
ni e gli altri enti, affinché sia incentivata la creazione di 
gruppi di lavoro e di confronto, per affrontare insieme le 
tematiche emergenti.

Alla luce del tuo nuovo incarico, in cosa immagini che 
potrà essere diversa la Stefania del 2028 rispetto a 
quella attuale?
Se continuo con il ritmo con cui ho iniziato, fra tre anni 
mi immagino sicuramente molto più stanca! Credo anche 
che sarò arricchita da nuovi contatti, relazioni, progetti e 
riflessioni. Approfondire i contenuti legati al nostro mon-
do mi renderà più esperta e penso anche più saggia, 
perché collego spesso la conoscenza e lo studio ai miei 
ragionamenti personali. Forse non sarò particolarmente 
diversa da oggi, ma spero che mi sentirò più soddisfat-
ta per essere riuscita a realizzare gli obiettivi annotati 
meticolosamente nel mio taccuino durante gli anni di 
vicepresidenza.

Stefania Pedroni

Dopo la sua elezione primaverile a presidente 
nazionale della Uildm, abbiamo rivolto alcune 
domande a Stefania Pedroni che, in esclusiva 
per Vincere Insieme, ci ha dato le seguenti 
risposte. Le integriamo con altre sue dichiara-
zioni rilasciate a DM, ringraziandola di cuore 
per la gentilezza, la disponibilità e l’attacca-
mento dimostrati verso la nostra rivista.
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 col presidente

A DM

La Uildm è la mia famiglia e come in una fa-
miglia si creano dei legami, si hanno degli 
obiettivi in comune, ci si aiuta per affrontare 
le sfide in cui ci si imbatte dentro e fuori dal 
nucleo, a volte si trovano alleati e a volte si 
incontrano ostacoli da parte di chi la pensa diversamente 
da te. Come in una famiglia, con il dialogo, la mediazione 
e l’ascolto, si riescono a focalizzare i punti di incontro e si 
possono risolvere tante controversie interne, raggiungen-
do risultati condivisi e importanti per tutti i membri. Tutta-
via servono pazienza e costanza per riuscire a mantenere 
il focus su quello che abbiamo in comune piuttosto che 
su quello che ci divide, ma solo così possiamo raggiun-
gere un equilibrio che sia funzionale al benessere di tutti.
Inoltre, per quanto riguarda la nostra associazione, do-
vremmo fare tutti insieme un percorso serio di riflessione, 
che prenda in considerazione le nostre radici (da dove 
veniamo), chi siamo oggi, chi vogliamo rappresentare 
e dove vogliamo andare. Penso che questo obiettivo si 
intrecci strettamente con altri che dovremmo affrontare 
nell’immediato futuro.
In questo momento sta cambiando il panorama scien-
tifico concernente le malattie neuromuscolari, perché 
sono in arrivo nuovi trial clinici anche per le distrofie e a 
breve entreranno in commercio nuovi farmaci. Tutto ciò 
modificherà l’approccio delle cure e le finalità delle nostre 
battaglie, di conseguenza come comunità dobbiamo farci 
trovare pronti, sia ad accogliere le sperimentazioni in 
ambito medico che a mantenere l’impegno sui diritti in re-
lazione ai nuovi bisogni che emergeranno. Pertanto sono 
necessari coraggio e visione, non è questo il momento di 
aver paura di affrontare di petto le varie situazioni.
Poi sarebbe utile progettare e attuare una modalità strut-
turata di avvicinamento dei giovani, attraverso cui offrire 
loro le opportunità contenute nella Vita indipendente. 
Bisognerebbe altresì potenziare le case vacanze Uildm 
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Al mio amato
Francesco

All’improvviso sei volato via, lasciando indietro una nu-
voletta. (“Destri”, Gazzelle)
Inizio così, caro Francy, cuore mio, citando uno dei tuoi 
cantanti preferiti.
Te ne sei andato una sera d’estate, di quelle che amava-
mo tanto, circondato dai tuoi cari, proprio come avresti 
voluto tu.
Te ne sei andato poco prima del mio compleanno, il 
giorno prima di partire per il mare. Avevi organizzato 
tutto. Però non si fa così. Avresti dovuto avvisarmi.
E ora con chi andrò al mare? Con chi trascorrerò il giorno 
del mio compleanno?
Andandotene hai portato con te il nostro mondo, 
vent’anni della nostra vita.
Dovrò ripartire in un mondo nuovo, un mondo che non 
conosco. Il mondo senza di te. Tu che eri la mia vita, la 
mia casa, la mia famiglia.

Dovrò soltanto reimparare a camminare, se non ci sei 
tu. (“Cosa mi manchi a fare”, Calcutta)
Ma lo so che ti ritroverò, nelle canzoni alla radio, in una 
scritta sul muro, in una farfalla con le ali a pois, nella 
strada in mezzo ai campi che porta alla cascina, ogni 
volta che passerà una Lancia Delta Integrale, oppure 
raccogliendo i pomodori nella serra in giardino, al mer-
cato del giovedì, al Caffè Carlo Alberto di Volpiano, dove 
andavamo a piedi e poi tornavamo indietro di corsa per 

pranzo “Altrimenti chi la sente mia madre…” e tu per 
fare prima mi portavi in braccio, mentre gli automobilisti 
di passaggio ci guardavano incuriositi. Ma a noi non ce 
ne fregava niente.
Chi mi porterà in braccio adesso, Francè?
La cosa che ho sempre trovato divertente è che spesso 
le persone pensassero fossi io ad accompagnare te, 
mentre invece la maggior parte delle volte eri tu ad 
accompagnare me.
Ti ritroverò nelle luci di Natale, nei luoghi che “Qui ci 
dobbiamo tornare” o “Lì poi ci dobbiamo andare”.
La sera davanti casa a guardare le stelle. E tu le stelle 
cadenti te le perdevi sempre!
Con chi guarderò il tramonto nel giardino dietro casa? 
Chi disturberà i miei pisolini pomeridiani?
Eri sempre così protettivo verso tutti, uno zio meraviglio-
so. Giorgio sarebbe fiero di mostrarti come ha imparato 
a nuotare senza i braccioli e Leonardo sorride sempre. 
E’ una scimmia dispettosa, come te. Non ti preoccupare, 
non ti dimenticheranno mai, continueremo a parlargli 
di te e sono certa che saranno fieri di averti avuto nella 
loro vita.
Ora potrei proseguire con altri ricordi struggenti, ma so 
che in realtà vorresti che tutti sapessero quanto fos-
si buffo e simpatico, vorresti che tutti conoscessero il 
tuo talento eccezionale nel fare i cruciverba con parole 
inventate, la tua passione per lo shopping, soprattutto 

quando mi accompagnavi e mi aspettavi per ore senza 
battere ciglio.
La tua passione per il Magic Torino di cui sei stato un 
grande capitano e giocatore, la tua capacità di problem 
solving, il tuo buon gusto nel vestire e la premura (ma-
niacale) nel riporre tutto in un ordine perfetto. Eri un 
casalingo impeccabile, amavi la cucina e la cura della 
casa in ogni dettaglio.
E poi le tue doti canore nascoste e… a proposito! Pur-
troppo abbiamo perso la tua versione di “Albachiara” di 
Vasco, quella che solo noi fortunelli abbiamo avuto il 
piacere di ascoltare. Ridiamo ancora, solo al pensiero.
Ed è anche questa la tua magia: nonostante il nostro 
cuore sia spezzato, quando pensiamo a te non riusciamo 
a trattenere un sorriso.
Tranquillo Frà, i dispetti a tuo padre continueremo a 
farli io, Roby e Stefano. Dovresti vederlo Damiano, si è 
fatto il piercing all’orecchio come te, per mettersi il tuo 
diamante.
Chissà perché, ora più che mai mi sembra che vi somi-
gliate così tanto.
Ci penseremo noi a Maria, le faremo compagnia mentre 
guarderà l’ennesima serie di “Don Matteo” e la obblighe-

remo a riproporre le tue ricette preferite, che non potrà 
rifiutarsi a fare in tuo onore!
Vorrei che tutti sapessero che hai avuto una vita bella, 
piena d’amore, di persone, di luoghi. Hai vissuto inten-
samente e hai insegnato un po’ a tutti noi a resistere, 
nonostante le avversità.
E noi resistiamo Francy. Resisteremo, te lo prometto. E 
tu vivrai attraverso noi.
Ti abbiamo amato oltre ogni limite.
Ti sono grata per questi anni, tutti i ricordi felici della mia 
giovinezza saranno per sempre legati alla tua presenza. 
Conserverò tutto. E non arrabbiarti se ti ruberò qualche 
felpa quando verrà l’inverno. Ora farà un po’ più freddo 
se non ci sarai tu.
Ciao amore bello, ciao vita mia. Farò tutto per te. Come 
se tu fossi sempre dietro qualche angolo, lì dove ti diver-
tivi a nasconderti. Dispettoso che non sei altro.

E se il mondo finisse domani, se arrivassero mille tsuna-
mi, io vorrei stare con te. (“Idem”, Gazzelle)
Per sempre.

Federica

Purtroppo all’inizio dello scorso mese 
di agosto è scomparso il nostro amico 
Francesco Prima. Sempre impegna-
to in prima persona nelle attività della 
Sezione, è stato consigliere del Diret-
tivo negli ultimi nove anni e per tanto 
tempo ha giocato ed è stato capitano 
nella squadra di hockey in carrozzina 
del Magic Torino.
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Il “volo” dei Dragons La voglia di vivere

Nel primo sabato dello scorso mese di giugno, la squadra 
dei Dragons ha organizzato una delle sue gite fuori porta. 
Questa volta il gruppo ha deciso di andare in provincia di 
Varese a visitare Volandia, il parco e museo del volo più 
grande d’Europa, creato per appassionare e divertire gran-
di e bambini. Appena giunti sul posto, dopo un viaggio 
di un’ora e mezza, ci siamo subito accorti della bellezza 
del luogo in questione. Infatti proprio davanti al cancello 
d’ingresso del museo è presente la ricostruzione di un 
piccolo aereo, che risulta essere fin da subito impattante 
per chi arriva. Data la grande estensione del complesso, la 
nostra visita è durata qualche ora, tra aerei, elicotteri, som-
mergibili (!), aviorimesse e chi più ne ha più ne metta, 
anche perché il tutto era organizzato a zone e si diramava 
tra interni ed esterni caratteristici e molto spettacolari.
Nel primo hangar i giocatori dei Dragons sono entrati in 
un elicottero Boeing CH-47 Chinook, dove il presidente 
Antonino Paternoster, mettendo a disposizione tutta la 
sua esperienza di ex militare, ha fatto vivere ai ragazzi la 
simulazione di un lancio con il paracadute, descrivendo 
per filo e per segno la fase preparatoria, il momento vero 
e proprio del lancio con i “trucchetti del mestiere” e infine 
l’atterraggio. Questa breve lezione interattiva ha arricchito 
di gran lunga l’esperienza dei partecipanti, facendo vivere 
in profondità le varie emozioni inerenti questa pratica.
Tornando all’organizzazione del museo, ciò che lascia 
tutti di stucco è sicuramente la parte esterna, dove sono 
parcheggiati alcuni aerei davvero suggestivi, che offrono 
appieno ai visitatori l’affascinante sensazione del librarsi 
in aria. Inoltre alcuni di noi hanno avuto la possibilità più 
unica che rara di provare il simulatore di volo, una delle 
attività più interessanti della struttura varesina.
La simulazione in questione, accompagnata da alcuni 
assistenti, permette agli utenti di effettuare un realistico 
decollo, con tutte le difficoltà che si presentano a un 
aereo reale, vale a dire la forza di gravità, il vento e i re-

In primo luogo saluto tutti i lettori di Vincere Insieme 
e mi presento: io sono Alessandro e purtroppo, come 
molti altri soci della Uildm torinese, sono affetto dalla di-
strofia muscolare di Duchenne e perciò sono costretto a 
utilizzare una carrozzina elettrica e anche un respiratore. 
Vivo in una struttura dedicata alle persone disabili, in cui 
vengo assistito da operatori sociosanitari e da infermieri. 
In fondo per me ogni giorno rappresenta una sfida, che 
devo affrontare nel modo migliore possibile. Ecco quindi 
per sommi capi cosa succede, più o meno regolarmen-
te, nell’arco delle mie ventiquattr’ore giornaliere.
Dopo aver dormito tranquillamente tutta la notte, ma-
gari immerso nei miei sogni, bisogna giocoforza tornare 
alla realtà (e in effetti il mattino è la parte che trovo più 
difficile da affrontare). Gli operatori entrano nella mia 
stanza, mi lavano, mi vestono e poi con il sollevatore 
mi spostano sulla carrozzina elettronica. Per eseguire 
questa manovra devo staccare temporaneamente il re-
spiratore e resistere per tutto il tempo del trasferimento, 
quindi, con pazienza, mi faccio spostare molte volte fino 
a quando non trovo la posizione di seduta più adatta. E 

pentini cambiamenti atmosferici. Dopo il distacco da terra, 
il neopilota ai comandi ha a disposizione una quindicina 
di minuti nei quali possiede la completa libertà di muo-
versi a piacere nello spazio della simulazione, ambientato 
prevalentemente nelle zone adiacenti al museo stesso, 
fino ad arrivare al lago di Varese. Passato qualche minuto 
di volo, gli addetti forniscono le istruzioni necessarie per 
poter affrontare l’atterraggio virtuale, con tutti gli accorgi-
menti del caso. Quindi la bella esperienza si conclude con 
l’arrivo a terra e in genere chi esce dal simulatore appare 
soddisfatto e divertito, proprio come i componenti della 
squadra che hanno usufruito di questa meravigliosa op-
portunità e ne sono stati entusiasti. Purtroppo i disabili in 
carrozzina non hanno potuto beneficiare del simulatore, 
poiché l’unica pecca riguarda la sua accessibilità limitata, 
di conseguenza bisognerebbe cercare di ovviare a questa 
carenza allo scopo di permettere a tutti lo stesso livello di 
divertimento. Nonostante ciò, i ragazzi esclusi da quest’at-
tività hanno potuto osservare e incitare gli amici che sono 
riusciti a utilizzarlo, rendendo comunque simpatica e 
condivisa questa circostanza.
In seguito la comitiva dei Dragons ha pranzato al sacco 
presso l’apposita area verde del picnic, concludendo poi 
la giornata nel tardo pomeriggio con un tranquillo rientro 
a Torino. Questa esperienza a Volandia è stata, a dir po-
co, folgorante, con motivi d’interesse in ogni angolo del 
museo, un luogo davvero magico che ha conquistato tutti 
noi, trasportandoci almeno per un giorno in una diversa 
dimensione spaziotemporale. Naturalmente ciò è stato 
possibile grazie ai volontari che s’impegnano quotidia-
namente e ai mezzi messi a disposizione dalla Uildm 
torinese, quindi ringraziamo di cuore entrambi per aver 
potuto vivere questa appassionante giornata!

Mattia Dal Vecchio

così incomincio per davvero la mia giornata.
Al fine di partire con la giusta grinta sorseggio un buon 
caffè, dopodiché accendo lo smartphone e leggo le 
notizie del giorno, i messaggi arrivati e dò un occhiata 
ai social. Poi, come avviene sempre, vengo assalito da 
riflessioni dolorose, paure e preoccupazioni riguardanti 
la mia malattia, ma reagisco subito e cerco di liberar-
mi di questi pensieri sussurrando tra me e me: “Forza 
Alessandro, coraggio, tieni duro!” e mi organizzo sul da 
farsi. Continuo a usare il cellulare controllando se nel 
calendario sono segnati appuntamenti particolari, visite 
mediche o commissioni. In caso negativo vado a scam-
biare due parole con gli operatori e a metà mattina mi 
sento di nuovo in forma e, soprattutto, di buon umore.
Invece il pomeriggio è in genere più tranquillo, anche 
perché mi sistemo davanti alla Playstation per almeno 
tre o quattro ore, sentendomi proprio felice, poiché rie-
sco a immergermi completamente nella storia dei diversi 
giochi. Così la mia mente evade per un po’ dalle ferree 
sbarre della realtà quotidiana e in questo frangente le 
mie preoccupazioni si sciolgono come neve al sole. 
Talvolta, in alternativa, esco per qualche tempo e, se 
il clima è favorevole, ne approfitto per compiere delle 
belle passeggiate in città.
Pure la sera mi riserva alcune occasioni piacevoli, come 
ad esempio quando mi sistemano a letto e da cori-
cato ho la possibilità di seguire le serie tv o guardare 
avvincenti film, fino al momento in cui, pian piano, mi 
prende quella specie di sonnolenza che mi accarezza 
dolcemente, facendo prendere vita ai miei sogni. In uno 
di essi accade che una delle tante donne di cui mi sono 
innamorato, ma a cui ho dovuto rinunciare con dolore e 
rassegnazione per via della distrofia, è al mio fianco. In 
un altro corro a perdifiato, finalmente libero dalla carroz-
zina, oppure mi trovo con gioia a fianco di mio padre e 
di mio fratello, malauguratamente scomparsi da tempo.
Attualmente sono giunto a uno stadio della malattia in 
cui faccio anche fatica a deglutire e di conseguenza non 
mi nutro più per bocca, bensì tramite un sondino gastri-
co. Chi mi sta leggendo non può immaginare quante 
giornate difficili ho passato e quante volte ho pensato 
addirittura di morire, ma poi ho sempre reagito, tirando 
fuori la parte più positiva di me che vuole vivere, stare in 
mezzo agli altri e combattere la malattia fino alla fine. A 
mio avviso ciò è dovuto alla grande forza interiore che la 
natura mi ha donato, a una famiglia che mi vuole bene e 
agli amici sinceri che mi accettano per quello che sono!

Alessandro Misiti
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	 La Stampa è con voi

In un tardo pomeriggio all’inizio del mese di aprile, 
si è tenuto presso il Teatro Maggiore di Verbania 
l’evento “La Stampa è con voi”, rassegna voluta e 
organizzata dalla testata giornalistica torinese omo-
nima per assegnare il premio “Cittadino dell’anno 
del VCO”. Infatti nei mesi scorsi i residenti della 
provincia erano stati invitati a esprimere, presso 
un apposito portale, la loro preferenza su una rosa 
di sei candidati già selezionati dalla redazione del 
suddetto quotidiano.
A questa importante e lodevole iniziativa sono in-
tervenuti lo stesso direttore del giornale Andrea 
Malaguti, il sindaco di Verbania, l’ex ministro Elsa 
Fornero, la referente del Banco Bpm Carla Lago-
stina, l’attore Maurizio Nichetti e il rapper J-Ax. A 
seguire ovviamente sono stati chiamati sul palco i 
vincitori del concorso per cui sono state espresse 
ben 12.054 preferenze: la “signora delle erbe” 
Vittorina Prina e l’“uomo del soccorso” Nunzio Pa-
lamara.
Prima della premiazione il direttore Malaguti ha 
consegnato agli altri selezionati, la signora Elisa 
Saccà (Gsh Sempione 82), la libraia signora Raffa-
ella Alberti e il presidente della Uildm omegnese 
Andrea Vigna, il libro “Il bosco dei saggi”, in cui il 
giornalista Paolo Griseri (recentemente scomparso) 
ha raccolto storie e interviste a personaggi di primo 
piano della vita sociale ed economica del Piemonte.
Un evviva e sincere congratulazioni a tutti i premiati 
e in particolare al nostro presidente Vigna.

  Un prestigioso
	 riconoscimento
Ormai da un po’ di tempo la parrocchia Sant’Am-
brogio di Omegna assegna annualmente un rico-
noscimento, la “Rosa della solidarietà”, a persone 
e associazioni che si sono particolarmente distinte 
in ambito sociale e umano nel territorio Cusiano. 
Così l’ultima domenica di aprile di quest’anno, dopo 
la celebrazione della messa presso la chiesa della 
Madonna del Popolo, il premio è stato attribuito 
ad Andrea Vigna, presidente della Sezione Uildm 
locale, nonché coordinatore nazionale della Fon-
dazione Telethon.
All’atto della consegna il parroco don Gianmario 
Lanfranchini ha presentato Vigna come “Un esem-
pio di uomo sempre presente e pronto, al servizio 
degli altri con spirito di sacrificio e tanta sensibilità, 
nonostante sia lui stesso da molti anni un portatore 
di handicap a causa della distrofia muscolare”.
Ringraziando per la gradita attribuzione della “Ro-
sa della solidarietà”, il presidente Vigna ha voluto 
dedicarla e condividerla con tutti i volontari dell’as-
sociazione, sottolineando anche l’importanza di 
quanto viene compiuto da Telethon per la ricerca 
scientifica sulle malattie geneticamente rare, i cui 
risultati sono attualmente molto confortanti, almeno 
per quanta riguarda il rallentamento nella fase della 
progressione delle suddette patologie.

 6a Fiera agricola
La prima domenica di aprile, in una cornice di bel 
tempo con sole e cielo azzurro, si è aperta in lo-
calità Monte Zuoli ad Omegna la tradizionale Fie-
ra agricola zootecnica cireggese, giunta alla sesta 
edizione.
Grazie al patrocinio del Comune di Omegna, la ma-
nifestazione è stata egregiamente organizzata e rea-
lizzata dall’associazione Pro Cireggio. Sin dal mattino 
centinaia e centinaia di persone e famiglie, chi in 
auto, chi con la navetta e chi a piedi, hanno rag-
giunto la sommità del monte Zuoli (prospiciente la 
cittadina omegnese e il Lago d’Orta) per partecipare 
a una giornata che si prospettava radiosa e piacevole. 
Infatti, oltre all’opportunità di avvalersi della griglieria 
e del servizio bar e cucina con posti a sedere, c’era 
anche la possibilità di svagarsi utilizzando lo spazio 
per i giochi dei bambini, ascoltare musica, ammirare 
e accarezzare vitelli, mucche, pecore e caprette. Inol-
tre si potevano osservare alcuni banchetti approntati 
per l’occasione. E’ stata veramente una festa gioiosa, 
partecipativa e interessante.
Pure quest’anno la nostra Uildm odv, che da sem-
pre interviene alla rassegna, non ha voluto mancare 
all’iniziativa e, forte dello spirito di condivisione e 
partecipazione, è stata presente sin dal mattino gra-
zie a un banchetto, allestito allo scopo di divulgare 
le sue iniziative e per raccogliere fondi attraverso 
l’offerta dei famosi Cuori di Biscotto Telethon. Rin-
graziamo dunque tutti per l’adesione all’evento e 
per l’aiuto prestato.

 I Cuori delle mamme
Quando si entra nel mese di maggio, viene subito 
in mente il risveglio dall’inverno: è primavera, con 
le prime foglioline verdi, lo sbocciare dei fiori e la 
natura che si ridesta. Ma oltre a tutto ciò è appun-
to in questo periodo dell’anno che, grazie ai suoi 
collaboratori e ai suoi volontari, prendono l’avvio le 
iniziative della Fondazione Telethon al fine di orga-
nizzare e promuovere la campagna di primavera 
Cuori di Mamma in tutte le città italiane.
Infatti nel primo weekend del maggio scorso siamo 
scesi tutti in piazza per sostenere questa bella ma-
nifestazione, dedicata quest’anno a quelle mamme 
che Telethon stesso definisce “Mamme guerriere”: 
“Il guerriero non è chi combatte, perché nessuno ha 
il diritto di prendersi la vita di un altro. Il guerriero è 
chi sacrifica se stesso per il bene degli altri. E’ suo 
compito occuparsi di chi non può provvedere a sé”.
A fianco di questo evento a favore delle mamme si 
schiera sempre l’odv Uildm che, con i suoi associati 
e volontari, contribuisce alla relativa pubblicizzazio-
ne e realizzazione della raccolta fondi finalizzati alla 
ricerca medico-scientifica e alla cura delle malattie 
geneticamente rare. Così le risorse umane della 
nostra Sezione si sono trovate rispettivamente a 
Casale Corte Cerro e a Omegna per proporre i 
golosi prodotti della suddetta campagna, costituiti 
dai Cuori di biscotto disponibili nei tre gusti gocce 
di cioccolato, arance di Sicilia e cacao con gocce 
di cioccolato.
Al proposito ricordiamo in questa sede che per 
combattere le malattie rare sono indispensabili 
medicine efficaci, facilmente reperibili e a costi 
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La Fiera agricola di Cireggio I Cuori per le “Mamme guerriere”

La “Rosa della solidarietà”
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accessibili, quindi per raggiungere tale ambizioso 
traguardo servono corposi finanziamenti e la cam-
pagna ha proprio questo scopo. Di conseguenza (e 
ciò valga anche per il futuro) abbiamo sollecitato 
la generosità di tutti e al contempo ringraziamo di 
“Cuore”, appunto, chi ha partecipato all’iniziativa 
scegliendo di contribuirvi.

 Delegati a Lignano
Com’è già stato evidenziato nelle pagine precedenti 
di questo numero della rivista, le Manifestazioni na-
zionali Uildm di quest’anno si sono tenute a Lignano 
Sabbiadoro nella metà del mese di maggio. Anche 
questa volta i tre giorni a disposizione sono serviti per 
incontrarsi, progettare il futuro e, soprattutto, ascolta-
re la comunità neuromuscolare giunta da tutta Italia.
Il giovedì i delegati e gli altri partecipanti, ovviamente 
in sale diverse, hanno affrontato tematiche quali il 
Servizio civile universale, la Fondazione Serena con 
“La persona al centro” e la formazione a scuola, 
mentre la serata è stata dedicata al progetto “Musica 
senza confini”. Nella giornata di venerdì, oltre agli 
argomenti scientifici relativi agli “Approcci integrati 
alla salute: strategie e soluzioni nella gestione delle 
patologie neuromuscolari”, sono stati allestiti una 
seconda riunione sul Servizio civile universale, la pre-
sentazione del nuovo sito e del gestionale dei soci, le 
attuali modalità per favorire il volontariato, l’incontro 
sulla disfagia, i rapporti degli ultimi trent’anni fra Fish 
e Uildm e infine il presidente uscente Marco Rasconi 
ha letto la sua Relazione annuale, mentre alla sera ci 
si è ritrovati tutti insieme per partecipare alla festa in 
programma. Nella mattina di sabato si è proceduto 
alla consueta Assemblea nazionale e alla votazio-
ne per eleggere la nuova Direzione nazionale che 

guiderà l’associazione negli anni dal 2025 al 2028. 
Così, nel corso del primo pomeriggio, sono stati 
diffusi i risultati e ne è stata ufficialmente sancita la 
composizione. Tra i nove membri eletti (vedi la lista, 
inserita sempre nelle pagine precedenti) la Sezione 
omegnese ha avuto il piacere di prendere atto che 
la socia e amica Antonella Vigna è stata eletta e in 
seguito nominata vicepresidente nazionale.
In conclusione ringraziamo i nostri delegati presenti 
all’importante evento che, oltre a partecipare attiva-
mente, hanno dato il loro contributo a ogni singolo 
appuntamento inserito nel programma del meeting.

 Trent’anni al servizio
	 delle persone disabili

Domenica 22 giugno 2025 è stata una data fon-
damentale per la Uildm omegnese, in quanto in 
tale giornata si è festeggiato il trentesimo anniversa-
rio della sua fondazione (1995-2025). Infatti sono 
trascorsi trent’anni da quando l’attuale presidente 
Andrea Vigna aveva deciso di costituire a Omegna 
una nuova Sezione dell’Unione Italiana Lotta alla Di-
strofia Muscolare, allo scopo di essere più vicini alle 
esigenze delle persone portatrici di disabilità motoria 
dell’allora provincia di Novara e oggi anche del VCO.
La festa si è svolta a Cireggio, nello spazio antistante 
la sede di via Zanella, e ha avuto inizio al mattino 
con i saluti e gli auguri rivolti da diverse personalità, 
della vita pubblica e non, all’associazione e all’amico 
Vigna. In apertura quest’ultimo ha voluto esporre, in 
tutta serenità e pacatezza, le cose che rimangono 
ancora da fare sul territorio riguardo all’abbattimento 
delle barriere architettoniche. Detto ciò ha ringraziato 
tutti gli amministratori comunali, compresi quelli 
delle precedenti legislature, politici e privati che si 

sono sempre dimostrati osservatori attenti a queste 
problematiche, poi ha posto l’accento sull’impor-
tanza del non abbassare assolutamente l’asticella 
dell’attenzione: “Noi portatori di disabilità vorremmo 
orgogliosamente muoverci in libertà nelle strade, sui 
mezzi pubblici e negli uffici, entrando nelle nostre 
abitazioni senza dover ricorrere all’aiuto di terzi. In 
pratica desidereremmo comportarci come di solito 
fate voi... normodotati”.
A questo invito ha risposto positivamente il sinda-
co Berio, dichiarando che a tal riguardo diventerà 
portavoce e promotore di nuove iniziative presso i 
responsabili dei trasporti del VCO, in ordine alla pos-
sibilità di dotare alcuni autobus di linea di apposite 
attrezzature di salita e di discesa per le persone che 
si muovono con le carrozzine manuali o elettriche.
A seguire, per le attività svolte in tutti questi anni 
dall’associazione e dai suoi volontari, hanno formu-
lato i loro auguri e i loro ringraziamenti Ivan Guar-
ducci e Massimo Nobili dei Lions Omegna, Valentino 
Valentini della Fondazione Comunitaria VCO, Rino 
Porini della Provincia VCO, Gianni Pessina dell’AVIS 
di Stresa e Arrigo Iori degli Alpini di Omegna. Inoltre 
erano presenti nella veste di amici consolidati i pre-
sidenti delle Uildm di Chivasso, Lecco e Legnano, 
nonché il sindaco di Oleggio Castello.
Nella tarda mattinata si è celebrata la Santa Messa 
con la partecipazione di don Pietro Minoretti, par-
roco di Cireggio, il quale ha ringraziato anche lui 
l’associazione per la sua presenza ultradecennale, 
puntualizzando che “I componenti della Sezione 
hanno saputo donare e lo hanno fatto con gioia”.
Così, giunti alla conclusione della festa, tutti i par-
tecipanti hanno potuto gustare un prelibato pranzo 
preparato in loco dai volontari e da un ottimo cuoco. 
Dunque siamo estremamente grati a tutti per l’otti-
ma riuscita del suggestivo evento.

  Corsa non competitiva
Compresa nei festeggiamenti per il trentesimo 
anniversario della sua fondazione, la Sezione di 
Omegna ha organizzato due giorni prima di questa 
ricorrenza una corsa non competitiva riservata ad 
adulti e piccini, coinvolgendo soprattutto i cittadini 
omegnesi e in particolare quelli residenti nella fra-
zione di Cireggio.
Nonostante il carattere amatoriale di questa mani-
festazione sportiva, alla trentina di partecipanti tra 
cui molte donne e pure alcuni bambini, si sono 
uniti anche alcuni professionisti che hanno dato 
un certo qual tono all’iniziativa. Il raduno per l’i-
scrizione è avvenuto verso le sette di sera presso 
la stessa sede associativa di via Zanella, mentre il 
tracciato del percorso di sei chilometri si è snodato 
lungo le strette vie di Cireggio. All’organizzazione e 
allo svolgimento della corsa, oltre ai volontari della 
Uildm, hanno altresì fornito un rilevante sostegno 
i numerosi amici della Pro Cireggio e degli Gnomi 
del Mastrolino.
Alle prime tre arrivate delle donne, ai primi tre degli 
uomini e al primo bambino sono stati offerti gra-
ziosi omaggi in ricordo dei loro rispettivi exploit. Al 
termine ci si è ritrovati tutti sotto al tendone per un 
meritato e salutare riposo e, accompagnati da una 
simpatica musica di sottofondo, per partecipare a 
un gradevole apericena allietato da birra alla spina, 
salamelle e patatine fritte. Perciò ringraziamo di 
cuore tutti i partecipanti, gli organizzatori, gli addetti 
del servizio e, naturalmente, i vari benefattori.

 Una serata con gli amici
Adesso apriamo una piccola finestra sulla nostra 
Sezione, non tanto per raccontare l’ennesimo avveni-
mento organizzato a fini istituzionali, ma per ricordare 
un simpatico momento vissuto a Oleggio Castello 
nella serata dello scorso sabato 12 luglio.
Infatti da molti anni la famiglia Valli, oltre a intrat-
tenere ottimi rapporti con Andrea Vigna, ha sem-
pre avuto particolari riguardi verso le attività svolte 
dall’associazione, offrendo anche ad essa concreti 
riconoscimenti, per cui, in occasione della ricorrenza 
del 50° compleanno del figlio Cristian, ha invitato il 
nostro presidente, accompagnato nella circostanza 
dalla nipote Antonella, a partecipare alle cena orga-
nizzata a tale scopo.
La serata è trascorsa in una gioiosa atmosfera di allegria La corsa per il trentesimo anniversarioI nostri delegati a Lignano

E trenta!
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e simpatia reciproca. Al termine della festicciola la fami-
glia Valli, nel riconoscere ancora una volta la qualità dei 
servizi offerti dalla Uildm omegnese e dai suoi volontari 
nel territorio del VCO e del novarese, ha provveduto a 
devolvere una cospicua somma di denaro.

 In bici sotto la pioggia
Nonostante la giornata molto incerta sotto il profilo 
meteorologico, già alla mattina presto di domenica 
24 agosto si sono radunati ad Omegna una ses-
santina di ciclisti per partecipare alla gara amatoriale 
del Giro dei due laghi che, tradizionalmente, viene 
svolta nel corso dei festeggiamenti in onore di San 
Vito. Come sempre l’evento sportivo è stato organiz-
zato dalla Uildm locale in collaborazione con il Bici 
Club omegnese e sotto il patrocinio dell’omonimo 
Comune.
Quindi alle nove in punto, scortata dai motociclisti 
addetti alla sicurezza, la carovana è partita per com-
piere il solito tragitto di circa 64 chilometri: Omegna, 
Mergozzo, rientro a Omegna con prosecuzione per 
il giro del Lago d’Orta verso San Maurizio, Gozza-
no, Pettenasco e quindi arrivo a Omegna. Tuttavia 
la Direzione della corsa, visto che nel frattempo la 
pioggia era cominciata a cadere, ha deciso di ridurre 
il percorso stabilendo, dopo il passaggio a Mergoz-
zo e Fondotoce, di fermarsi al punto di partenza di 
Omegna. Così, all’arrivo anticipato, i volontari della 
Uildm hanno distribuito a tutti gli atleti un rinfresco 
composto da una bevanda a base di tè e da un buf-
fet di frutta offerta gratuitamente, come di consueto, 

dall’Ortofrutta Zaninetti.
A conclusione della gara, alla presenza anche delle 
autorità comunali, la signora Nadia, vedova di Piero 
Valente, ha assegnato il 12° Trofeo, una bella targa 
raffigurante i ciclisti che transitano davanti alla strut-
tura municipale di Omegna. Così, grazie ai contributi 
versati generosamente dagli atleti, si è potuto racco-
gliere una congrua cifra che poi è stata consegnata 
al presidente Vigna affinché venga utilizzata per le 
necessità legate alle varie attività associative.

 San Vito 2025
Alla fine di ogni mese di 
agosto, presso il ramo del 
lago che bagna la città di 
Omegna, viene organizza-
to un grandioso spettacolo 
con diversi avvenimenti 
che durano per ben dodici 
giorni. Si tratta dei consueti 
festeggiamenti di San Vi-
to, giunti ormai alla 122a 
edizione.
Oltre al tradizionale e famoso Banco di beneficenza 
che quest’anno, tra i premi più ambiti, riproponeva 
anche la possibilità di vincere un’auto Skoda, il pro-
gramma ha messo in pista molteplici eventi culturali, 
religiosi, musicali, culinari e di svago. Inoltre nelle 
due serate domenicali, come ciliegina sulla torta, è 
stato presentato il maestoso spettacolo pirotecnico: 
espressione inconfondibile di questo straordinario 
periodo di San Vito che tutti, omegnesi, viciniori e 
spettatori provenienti dalle provincie limitrofe, atten-
dono sempre con gioioso interesse. Di conseguenza 
per quasi mezz’ora gli ormai celebri fuochi artificiali, 
accompagnati in sincronia da brani musicali, hanno il-
luminato a giorno la conca terminale del Lago d’Orta.
Per dar modo anche alle persone con disabilità mo-
toria di poter apprezzare e gustare la qualità dei fuo-
chi, la Uildm locale, in collaborazione con il Comune, 
il COQ (Centro Ortopedico di Quadrante) e l’Asl 
di Omegna, ha provveduto ad attrezzare una zona 
appositamente riservata ai portatori di handicap, non-
ché ai relativi familiari e accompagnatori. Per questo 
motivo indirizziamo un profondo ringraziamento a 
tutti quei volontari che, nelle suddette serate, si sono 
prestati ad accogliere e gestire l’arrivo delle persone 
con difficoltà motorie.

 Pietro Guidorizzi e Andrea Vigna

Compleanno a casa Valli

UILDM OMEGNA24 UILDM TORINO 25

Il “piovoso” Giro dei due laghi

I fuochi di San Vito

Dice Andrea…
E così lo scorso 15 giugno, fin dal primo mattino di que-
sta assolata domenica, eccoci come tutti gli anni davan-
ti alla sede Uildm di via Cimabue, pronti a partire per 
l’“avventura” estiva di Grottammare, grazie anche al con-
fortevole pullman granturismo noleggiato per portarci 
(finalmente) al mare.
Cosa dire, che altri cronisti come me non abbiano già 
scritto negli anni passati su queste pagine, della splendida 
meta del nostro viaggio? Ben poco, per la verità. Infatti 
l’accoglienza della città e soprattutto della nostra struttura 
ospitante è stata come sempre premurosa in virtù della 
consueta gentilezza e disponibilità. Di conseguenza la 
settimana di soggiorno alle Terrazze è stata molto bella e, 
grazie all’organizzazione perfetta e quindi adeguatissima 
a ricevere il nostro gruppo, i giorni a disposizione sono 
trascorsi in un baleno, procurandoci un gradito relax e 
bei momenti di vera e propria vacanza. Un punto di forza 
davvero importante si è rivelato (ma pure questa non è 
una novità) la completa accessibilità del villaggio vacanze, 
sempre all’altezza di ogni evenienza riguardante la mobi-
lità delle persone in carrozzina e non solo. Naturalmente 
questa caratteristica fa presto dimenticare le difficoltà che 
si trovano altrove e colloca la struttura al top della classifica 
inerente i luoghi frequentati dalle persone disabili.
In conclusione anch’io, come tanti altri vacanzieri pri-
ma di me, posso dire che mi sono trovato benissimo e 
perfettamente a mio agio. Oltretutto sono stato felice di 
aver rincontrato dei soci della Sezione che non vedevo 
da tempo e di aver passato con loro delle interessanti 
giornate. Perciò mi viene spontaneo consigliare a tutti di 
partecipare a questa gita della Sezione e, per essere più 
convincente, ammetto che personalmente sarei pronto 
oggi stesso a ripreparare la valigia e a risalire rapidamente 
sul pullman per Grottammare!

Andrea Zedda

Dice Sonja…
Avendo aderito con piacere alla gita Uildm di Grottam-
mare, sono però partita con l’ansia che mi contrad-
distingue, ma la concitazione è passata del tutto non 
appena siamo arrivati al conosciuto “luogo incantato” 
delle Terrazze, al cui ingresso ci aspettavano il gestore, 
signor Nicola, e la sua “grande famiglia”.
Questo è un villaggio vacanze davvero particolare, dove, 
grazie all’alta professionalità e alla sincera cordialità, i 
vocaboli accoglienza, ospitalità e disponibilità nell’asse-
condare le molteplici esigenze dei clienti, formano da 
sempre una splendida parola d’ordine! Da notare che 
per arrivare a questo stato di cose ci sono voluti anni 
e una continua e proficua collaborazione tra il signor 
Nicola e, volta per volta, gli esponenti della Sezione 
torinese. Infatti da un lato la capacità di ascoltare i bi-
sogni delle persone disabili e dall’altro la formulazione 
di precise richieste, ha portato a una positiva e sempre 
migliore attivazione di nuovi servizi, il che, ovviamente, 
ha reso il soggiorno estivo presso le Terrazze totalmente 
accessibile, privo di problemi e perciò spensierato al 
massimo grado.
Sintetizzando le numerose e favorevoli opportunità, la 
nostra è stata dunque una settimana di mare, di piscina 
fruibile grazie all’apposito sollevatore e alla speciale se-
dia Job (acronimo di “Jamme ‘o bagno”, secondo l’accat-
tivante invito in napoletano a fare il bagno), di occasioni 
per visitare borghi, musei e altre pittoresche località nei 
dintorni, di rilassanti passeggiate su un chilometrico 
lungomare senza ostacoli, di ottimo cibo e soprattutto 
di nuove conoscenze e di ulteriori incontri con “vecchie” 
amicizie che sono diventate tali nel tempo. Così questi 
sette giorni hanno procurato a noi partecipanti un gran-
de benessere, fisico e spirituale.

Sonja Rosso

Grottammare 2025
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temperature, è stato allestito un piacevolissimo rinfresco, 
destinato a rifocillare tutti gli i iscritti. Oltre a momenti di 
intrattenimento con il Circolo degli Amici della Magia, i 
VIP, la musica e lo speaker Andrea, per di più, verso l’ora 
di pranzo, è stato possibile mangiare all’aperto presso i 
food trucks piazzatisi nei pressi dell’evento stesso. Questi 
chioschetti semoventi hanno felicemente saziato gli ospiti 
che lo desideravano, proponendo comunque una scelta 
piuttosto ampia di prelibatezze da poter gustare. In effetti 
tutti quelli che hanno deciso di pranzare in questo modo 
si sono detti molto soddisfatti del livello della cucina, 
rendendo la giornata ancora più godibile.
Dopo la meritata pausa del pranzo, il pomeriggio è scivo-
lato via in tutta tranquillità, con la gente che ha gradual-
mente lasciato il luogo della Walk of life. Da sottolineare 

invece a gran voce è stato l’encomiabile lavoro dei nostri 
volontari, che hanno instancabilmente montato e di con-
seguenza smontato tutti gli stand presenti, hanno gestito 
le varie iscrizioni, distribuito le sacche, il cibo e l’acqua, 
rendendo come sempre tutto ciò possibile. Quindi di-
venta indispensabile indirizzare ai volontari un grande 
ringraziamento, poiché d’altronde sono proprio loro il 
motore pulsante di tutte le associazioni a scopo benefico, 
le quali, probabilmente, senza questi ultimi non potreb-
bero sopravvivere a lungo.
In conclusione, questa terza edizione torinese ha dunque 
riscosso un grande successo, in special modo grazie 
alla partecipazione numerosa di tutte quelle persone di 
buona volontà che hanno deciso di sostenere la ricerca 
in questa meravigliosa giornata!

Mattia Dal Vecchio

Nella prima mattina dello scorso 25 maggio, usufruendo 
della splendida cornice fornita dal parco del Valentino, è 
andata in scena la terza edizione torinese della Walk of 
life, la manifestazione organizzata dalla nostra Sezione 
insieme alla fondazione Telethon. Com’è ormai noto 
a tutti, dal 1990 Telethon finanzia la ricerca scientifica 
sulle malattie genetiche rare, dando un aiuto concreto ai 
pazienti e alle loro famiglie, oltre alla speranza di vivere 
un futuro migliore, soprattutto per i distrofici più piccoli.
Da molti anni la Walk of life viene organizzata, più o meno 
regolarmente, in varie città d’Italia: ad esempio Napoli, 
Milano, Roma, Catania e, naturalmente, Torino. A Napoli 
quest’anno si è giunti alla XII edizione, mentre a Catania 
addirittura alla XVI. Nel capoluogo piemontese, dopo il 
successo delle precedenti edizioni, si è deciso a grande ri-
chiesta di rinnovare quest’appuntamento anche nel 2025, 
auspicando un giorno di potersi quantomeno avvicinare ai 
grandi numeri delle altre due città appena citate.

Quindi, ritornando alla splendida domenica alla fine di 
maggio, tutti i partecipanti di questa kermesse hanno 
preso una grande e lodevole decisione: celebrare la vita, 
onorando proprio il nome originale della Walk of life. 
Così ogni singola persona, grazie alla sua camminata nel 
parco, ha potuto offrire un grande contributo alla ricerca 
scientifica, assestando direttamente un bello schiaffo a 
queste gravi patologie.
Entrando nei dettagli, questa manifestazione a scopo 
benefico prevedeva una quota di iscrizione a offerta li-
bera a partire da quindici euro per gli adulti e cinque per 
i bambini fino a dieci anni di età. Inoltre, nonostante le 
preoccupanti previsioni meteorologiche, la mattinata è 
stata invece illuminata da un sole splendente, il che ha 
favorito l’ottima riuscita dell’evento in quanto ha sventato 
le eventuali rinunce dovute al maltempo. Ad ogni con-
corrente è stata rilasciata una sacca contenente alcuni 
oggetti, tra cui cibo di vario genere, bottigliette d’acqua e 
due numeri di Vincere Insieme, l’immancabile rivista della 
Sezione che adesso state tenendo in mano. All’interno 
di questa sacca, ma riservato ai più piccoli, c’era pure “Il 
gioco del gelato”, un simpatico divertimento con le carte. 
Dopo la camminata, anche in considerazione delle alte 

Walk of life 2025

Nella Walk of life di quest’anno, oltre a scegliere tra la 
camminata di cinque e la corsa di dieci chilometri, è stato 
previsto un nuovo tratto di circa 700 metri per i più piccoli. 
Così, grazie all’appoggio del Comune e della Polizia Muni-
cipale, il tracciato si è snodato tra i viali storici del parco del 
Valentino e ha attraversato alcune importanti vie torinesi, 
come corso Massimo D’Azeglio, corso Sclopis e il ponte 
Isabella, chiusi temporaneamente al traffico. Tuttavia mai 
come questa volta l’organizzazione dell’evento è stata 
così impegnativa: l’ideazione, la realizzazione, la risolu-
zione dei problemi e la messa in pratica di tutto ciò che 
avevamo pensato ha richiesto giornate intere di lavoro e 
si è concretizzato solo in virtù del supporto dei nostri bravi 
volontari. Fra l’altro sono arrivati anche nuovi sponsor, co-
me Decathlon che ha distribuito nei suoi negozi le nostre 

sacche, e il loro contributo è stato fondamentale. I quasi 
500 iscritti hanno rappresentato un bel traguardo, ma è 
innegabile che ci aspettassimo di più. Eppure ci viene un 
dubbio: e se la riuscita della Walk of life non si misurasse 
soltanto con le iscrizioni e i fondi raccolti? Forse il suo vero 
successo sta nell’entusiasmo di chi c’era, nell’appagante 
fatica di chi ha dato una mano, nella condivisione di una 
bella giornata, nell’orgoglio di aver costruito qualcosa di 
speciale. Noi ci siamo, ci crediamo e vogliamo ancora fare 
la differenza. Quindi… lasciate anche voi un’impronta 
sulla Walk of life 2026!

Noemi Canavese

Il vero traguardo? Camminare insieme
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BOMBONIERE 
SOLIDALI

Esiste una valida 

alternativa alle solite 

bomboniere da regalare 

agli invitati di lieti 

eventi come matrimoni, 

nascite, battesimi, cresime, 

prime comunioni, lauree, pensionamenti, 

compleanni, onomastici, anniversari, 

ricorrenze eccetera: sono le bomboniere 

solidali personalizzate, allestite 

appositamente dalla Uildm di Torino. Già 

molte famiglie hanno felicemente adottato 

questa soluzione perché è la maniera giusta 

per sostenere la nostra associazione 

lanciando nel contempo un simpatico 

messaggio di sensibilità e di solidarietà. 

Consultare il sito <www.bomboniere-solidali-

uildm-torino.org>.

OBLAZIONI E DEDUZIONI 
Ricordiamo che, riguardo alle oblazioni, le norme fiscali consentono a persone fisiche, enti commerciali e non commerciali di dedurre o detrarre dal proprio reddito alcune percentuali degli importi donati a entità non profit come, appunto, la Uildm di Torino (per informazioni più dettagliate rivolgersi in sede). Ricordiamo che le coordinate bancarie della Sezione torinese sono:Banco DesioIT92T0344001000000000641300Quelle postali invece sono:

Poste ItalianeIT37G0760101000000015613102

m@iling list
Chi fosse interessato a ricevere 

dalla Sezione informazioni, 
notizie e aggiornamenti tramite 
e-mail, comunichi direttamente 
in Segreteria l’indirizzo di posta 

elettronica a cui fare riferimento.

   
CONVENZIONI PER I SOCI

Sono attualmente attivi i seguenti sconti 

riservati ai nostri soci: 20% sulle polizze 

assicurative della Reale Mutua (Agenzia di 

Piazza Solferino 6/bis), 10% sulle prestazioni 

sanitarie eseguite in regime privato presso 

i Poliambulatori del Gruppo LARC (escluse 

intramoenia e tariffe promozionali), tariffe 

agevolate per gli spettacoli dei teatri Alfieri, 

Erba e Gioiello, dal 15% al 50% sui servizi 

del caf e patronato Centro Servizi Farm, 

20% sull’assistenza informatica e 5% sugli 

hardware dell’azienda I.C. Service.

SPORTELLI INFORMATIVI

Per ricevere, nell’ambito delle malattie 

neuromuscolari e della disabilità, informazioni 

corrette, chiare e aggiornate su temi di 

natura sociale e sanitaria (legislazione, ausili, 

rapporti con gli enti, tempo libero eccetera), 

sono a disposizione la Segreteria della 

Uildm torinese, la Consulta per le Persone 

in Difficoltà (011/3198145) e il numero verde 

Stella (800/589738).

TESSERAMENTO 2026
Per tesserarsi alla Sezione torinese basta 

far pervenire la quota di iscrizione di 10 euro 

direttamente alla segreteria di via Cimabue n. 

2, o utilizzare il c/c postale n. 15613102, o l’iban 

IT92T0344001000000000641300, indicando sempre 

sul modulo la causale del versamento. Per iscriversi 

invece alle altre Sezioni Uildm piemontesi bisognerà 

contattare le rispettive segreterie. Attenzione: per i 

rinnovi del tesseramento non vanno utilizzati i moduli 

di conto corrente postale allegati alla rivista DM (il 

diritto a ricevere questo periodico rientra comunque 

nella quota versata alla Sezione). Il numero dei soci è un 

dato fondamentale perché è uno dei parametri sul quale 

le istituzioni pubbliche e private misurano l’importanza e 

l’attività di un’associazione.

 

TRASPORTI ATTREZZATI

A seconda della disponibilità di 

mezzi e volontari, la Uildm di To-

rino può offrire ai suoi soci servizi non 

continuativi di trasporto attrezzato. Sarà 

quindi necessario richiedere questi servizi alla 

Segreteria e soddisfare le norme che verranno 

comunicate.

Le Sezioni di Omegna, Chivasso e Torino 
inviano un caloroso augurio di

BUON NATALE
E FELICE ANNO NUOVO
agli iscritti, alle loro famiglie

e ai volontari che durante l’anno
sostengono le iniziative della Uildm

e di Telethon. E nel 2026...
ricordatevi di rinnovare la tessera!

E'  possibile destinare alla Sezione Uildm di Torino il proprio 5 per mille dell’Irpef (che comunque si deve all’erario). Compilando la dichiarazione dei redditi basterà annotare nell’apposita  	 	 casella del modello CU, o 730 o Unico, il nostro codice fiscale: 80093930016. Contiamo dunque sulla collaborazione di soci e simpatizzanti anche nel voler pubblicizzare tale opportunità a parenti, amici e conoscenti. Grazie!

5 PER MILLE

SERVIZI AI SOCI

I soci della Uildm torinese possono effettuare nuoto 

libero e attività assistita in acqua presso la piscina 

Cecchi di via Cecchi n. 14 a Torino. Inoltre sono a 

disposizione in sede una fisioterapista (per trattamenti 

e riabilitazione), uno sportello logopedico informativo 

e una logopedista (per effettuare valutazioni di 

deglutizione e masticazione e per l’aspetto della 

comunicazione), una nutrizionista (per specifiche 

consulenze) e periodicamente vengono organizzati dei 

colloqui individuali e di gruppo con specialisti psicologi. 

Infine è possibile richiedere test gratuiti al simulatore 

di guida e su pista con automezzo accessibile presso gli 

stabilimenti Stellantis di piazza Cattaneo a Torino.

INIZIATIVE CULTURALILa Sezione organizza periodicamente attività culturali e ricreative con visite guidate a musei, gallerie d’arte, teatri eccetera. I soci interessati a prendere parte alle prossime iniziative potranno quindi contattarci.
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SERVIZI
SPECIALISTICI
PER MIODISTROFICI
Direttore: Enrico Ruffini). Per prenotazioni CUP 011 6332220, CUPA 
011 6336631/54 o <chirurgiatoracica@cittadellasalute.to.it> o 
<cupaviagenova@cittadellasalute.to.it>,  Ambulatorio 011 6336631.

  Visite e cure dentarie
Centro Dental School, Via Nizza 230, Torino. Responsabile prof. 
Scotti. Informazioni dal lunedì al venerdì: tel.011 6331514 (h. 12-15). 
Accesso diretto, dal lunedì al venerdì, dalle ore 7.30 fino alle ore 
12 max di 70 pazienti.
Clinica Odontostomatologica dell’Università, Ospedale 
San Luigi, Orbassano. Direttore prof.ssa Pentenero. Servizio 
Diagnosi e Terapia odontoiatrica per disabili. Informazioni 
<odontostomatologia@sanluigi.piemonte.it>, prenotazioni dal 
lunedì al giovedì, h. 14-16, tel. 011 9026006 o presso sportello CUP 
solo al mattino.
U.O.A. di Odontostomatologia, Ospedale Martini,  Via 
Tofane 71, Torino. Direttore dr. Giordano. Servizio di Odontoiatria 
specificamente rivolta alla cura dei pazienti disabili. Prenotazioni: 
tel. 011 70952225, dal lunedì al venerdì, dalle 14 alle 15 (con 
impegnativa medica per Visita odontoiatrica con codice U o B) ) o 
ingresso diretto urgenze, dal lunedì al venerdì 8-13.30.
U.O.A. di Odontostomatologia, Ospedale Mauriziano 
Direttore dr. Appendino. Centro di prevenzione, cura e riabilitazione 
del cavo orale per pazienti disabili. Accesso diretto dal lunedì 
al venerdì, ore 8-10 fino al raggiungimento max di 25 pazienti, 
portando con sé l’attestato di esenzione. Per prenotare una visita su 
appuntamento telefonare al n. 011 5082378, dalle ore 14.30 alle ore 
15.30. Per maggiori informazioni visitare il sito: <www.mauriziano.
it> (attività di Odontostomatologia).

  Visite Neuro-Urologiche
U.S.U. - C.T.O. - Via Zuretti 24, Torino. Divisione di Neurourologia 
(Responsabile dr. Giammò). Prenotazioni: tel. 011 6937874-856 dal 
lunedì al venerdì (h. 8-16, coordinamento inf. Gibertini).

  Visite ginecologiche
È in funzione, una volta al mese, all’Ospedale Sant’Anna (Corso 
Spezia 60) l’ambulatorio per donne con disabilità. Referente 
dell’ambulatorio: dr.ssa Paola Castagna. Prenotazioni: previo 
appuntamento telefonico al n. 011 3131961 dal lunedì al venerdì 
(h. 8.30-11.00).
Prevenzione Serena  - Ambulatorio Fior di Loto - Via Silvio 
Pellico 28, Torino. Informazioni e prenotazioni: <www.ilfiordiloto.
org>.

  NOTA BENE: Per qualsiasi ulteriore informazione 
rivolgersi alla Segreteria U.I.L.D.M. (tel. 011 7770034).

  Visite neuromuscolari
S.S. Centro Malattie Neuromuscolari Sede Molinette, Via 
Cherasco 15 (accesso disabili mediante rampa Via Cherasco 
13), Torino Prime visite neurologiche malattie neuromuscolari 
( impegnativa per "Prima visita neurologica malatt ie 
neuromuscolari") e visite di controllo (impegnativa per "Visita 
neurologica di controllo malattie neuromuscolari"). In base alla 
patologia clinica, successiva programmazione di esami ematici 
(eventualmente genetici), visite pneumologiche e prove respiratorie, 
visite cardiologiche con ecocardiogramma e holter, visite foniatriche, 
oculistiche, dietologiche, genetiche, GEL, endocrinologiche e 
malattie metaboliche dell'osso, risonanze muscolari. Inoltre DH per 
terapie innovative e complesse ed esecuzione di biopsie muscolari; 
in casi selezionati ricovero ospedaliero. Prenotazioni: Segreteria 
U.I.L.D.M.
Sede OIRM, Neuropsichiatria Infantile. Prime visite, controlli per 
follow-up, valutazione neuromotoria, con counselling posturale 
e verifica/proposta ausili, consulenze cardiologiche, nutrizionali, 
endocrinologiche, ortopediche in sede. Prenotazione Segreteria o 
sportello NPI visite ed esami: dal lunedì al venerdì, tel. 011 3135956 
(h. 10.30- 12.30, 14-15). Day hospital: Direttore prof. Martinuzzi, 
011 3135545.

  Visite ortopediche
Ecco come prenotare una visita presso la Clinica Ortopedica-
Universitaria CTO, diretta dal prof. Alessandro Massè: munirsi 
di impegnativa classe B per visita ortopedica e inviarla tramite fax 
al n. 011 6933874 all’attenzione della Coordinatrice Lucia Troilo, 
che in seguito comunicherà la data disponibile, con priorità alle 
urgenze.

  Assistenza respiratoria
Ospedale Regina Margherita, Via Zuretti 23, Torino (Percorso 
D II P.). Pneumologia Pediatrica (Direttore S.C. dr.ssa Irene 
Esposito: <agrandis@cittàdellasalute.to.it>).). Informazioni e 
prenotazioni: tel. 011 3135266 dal lunedì al giovedì (h. 11-13) 
o <www.cittadellasalute.to.it> (Strutture sanitarie e Centri di 
riferimento regionali, Strutture sanitarie Presidio Regina Margherita, 
Pneumologia pediatrica). 
A.O.U. San Luigi - Orbassano, Medicina fisica e Riabilitazione 
(Direttore: dr.ssa Dal Fior), medici di riferimento: Dal Fior, 
Fiammengo, Capuzzo. Alcuni fisioterapisti di riferimento: Germena, 
Dellaciana, Grazzini, Demasi, Faseta, Merlo. Prenotazioni tramite 
CUP e per informazioni tel. 011 9026469-016 (Day hospital h.9-12, 
14.30-15.30 o <rrf@sanluigi.piemonte.it>).
Centro Malattie Neuromuscolari, Sc. Pneumologia e 
chirurgia toracica, Via Genova 3 (Padiglione Giallo, piano terra, 

Un esempio efficace
Al di là del credere o meno in Dio, è giusto riconoscere il 
grande merito di chi, pur essendo un autorevole protago-
nista del palcoscenico internazionale, non ha esitato nem-
meno per un istante a presentarsi al mondo senza cercare 
di nascondere le sue debolezze corporee e così facendo 
ha contribuito più di tanti altri a portare acqua al mulino 
dell’inclusione. A tal proposito resteranno indimenticabili 
gli scatti che il 24 dicembre 2024 l’hanno immortalato, 
seduto in carrozzina, mentre appoggiava la mano alle 
valve di bronzo della Porta Santa, aprendola e dando così 
ufficialmente il via alla celebrazione dell’Anno Santo 2025 
intitolato alla Speranza.
Da notare infine che questo atteggiamento aperto, total-
mente al di fuori delle consuete prassi ufficiali, è nato come 
figlio di una temeraria forzatura alla prudenza che i medici 
gli avevano spesso consigliato nelle fasi più complesse 
delle sue varie patologie. Ciò è mirabilmente dovuto alla 
straordinaria passione con cui ha interpretato il suo impor-
tante ruolo, pur essendo in una situazione umanamente 
difficile da vivere.
In fondo la figura di papa Francesco in carrozzina, progres-
sivamente più affaticato, più debole e, purtroppo, più am-
malato, ma sempre con uno spirito ai massimi livelli, sono 
l’esplicito (e gradito) ribaltamento della cosiddetta “retorica 
dei forti e dei vincenti”. Nell’odierna società, in cui vengono 
somministrati a ogni piè sospinto le chimere della vigoria 
fisica, dell’eterna giovinezza e dell’invulnerabilità, “queste 
immagini tirano le orecchie al potere, ricordando che il 
nostro corpo, tenue involucro in virtù del quale restiamo in 
vita, non è che la pellicola della nostra coscienza”.
Grazie Jorge Mario Bergoglio per la tua splendida testimo-
nianza.

Galeocerdo

Nel Vincere Insieme 
del dicembre 2017, in 
questa stessa rubrica, 
a proposito del re di 
Thailandia avevamo 
scritto: “Sotto ogni 
latitudine e in qualsi-
asi epoca, i rapporti 
tra potere e malattia/

disabilità si sono quasi sempre orientati a nascondere la 
presunta debolezza fisica dei potenti, come se quest’ulti-
ma potesse intaccare direttamente i carismi del comando. 
Due esempi su tutti: il presidente degli Stati Uniti Franklin 
Delano Roosevelt e papa Wojtyla, dei quali latitano alquan-
to le immagini in carrozzina”. Una felice eccezione era poi 
emersa un anno dopo quando, sempre in questo spazio, 
avevamo citato anche Lenín Moreno, eletto presidente 
dell’Ecuador seppure fosse in sedia a rotelle. Fin dalla 
notte dei tempi le cose funzionano in siffatta maniera, 
tuttavia in questi ultimi anni, benché costellati di guerre, 
populismi, tirannie, razzismo e pandemie, è emerso in tal 
senso qualche segnale positivo.
Uno di questi ultimi è costituito da un eminente perso-
naggio religioso. Infatti, a distanza di pochi mesi dalla 
morte, vorrei tornare a parlare di papa Francesco, alias 
Jorge Mario Bergoglio, evidenziando un particolare aspet-
to del suo ultimo periodo di pontificato. Spesso i mezzi 
d’informazione hanno rappresentato questo papa come 
progressista, liberale e comunque portatore di valori mo-
derati, ma non è questo l’aspetto che adesso ci interessa, 
bensì quello relativo al suo stato di salute. Già a partire 
dall’agosto 2021 erano incominciate a circolare preoccu-
pate notizie sulle sue condizioni fisiche, in un primo mo-
mento soltanto instabili e poi sempre più precarie fino ad 
arrivare all’utilizzo di un bastone, seguito poco dopo dalla 
sedia a rotelle. Questo delicato passaggio, naturalmente 
grazie alla sua necessaria autorizzazione (ma anche alla 
determinata volontà di mostrarsi senza remore), è stato 
documentato pubblicamente mediante espliciti servizi 
giornalistici, immagini e video di grande impatto. In tutto 
questo materiale divulgativo, Bergoglio è sempre apparso 
sorridente, disinvolto, perfettamente a suo agio e così ha 
veicolato un prezioso messaggio di, absit iniuria verbis, 
“normalità della disabilità”. E grazie all’interconnessione a 
livello globale dalla quale siamo attualmente avvolti, pur 
con commentatori più o meno qualificati, è stato facile 
notare la forza con cui sì è rapidamente diffuso questo 
singolare atteggiamento.




