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Alle Manifestazioni UILDM

si parla di 

“Lotta alla Malattia”
Molto seguita e partecipata la giornata d’apertura dedicata ai diritti delle persone con disabilità.

Oggi l’attenzione è interamente rivolta agli aggiornamenti in ambito medico-scientifico.

Fino al 7 maggio l’evento è in diretta sul sito www.uildm.org
Fino a sabato 7 maggio sono in corso di svolgimento a Lignano Sabbiadoro (Udine), al Villaggio Ge.Tur., le Manifestazioni Nazionali dell’Unione Italiana Lotta alla Distrofia Muscolare (UILDM), un evento trasmesso in diretta sul sito www.uildm.org a cui stanno partecipando centinaia di delegati e soci dell’Associazione, persone con malattie neuromuscolari, familiari, medici e addetti ai lavori, ma anche simpatizzanti e amici provenienti dalle quasi 80 Sezioni Provinciali UILDM. L’iniziativa della diretta streaming degli incontri, innovativa e di grande utilità, è volta a permettere anche a chi non può raggiungere la sede della manifestazione di assistere alle iniziative proposte. Questo, in un’ottica di costante impegno per la difesa e la promozione delle pari opportunità delle persone con disabilità.  

Per quanto riguarda la giornata odierna, essa è dedicata al tema “La Lotta alla Malattia” ed è riservata agli aggiornamenti in ambito medico-scientifico. In particolare, ai lavori in corso stanno partecipando medici e ricercatori impegnati in alcuni dei principali studi in corso in ambito di distrofie e altre malattie neuromuscolari. Tra questi segnaliamo l’intervento di Filippo Santorelli (IRCCS Fondazione Stella Maris, Calambrone-Pisa), componente della Commissione Medico-Scientifica Nazionale UILDM, sul tema della Propedeutica delle cellule staminali, e quello di Enrico Bertini (Ospedale Bambino Gesù di Roma), dedicato allo Stato dei trial clinici e delle terapie nella SMA (amiotrofia spinale).

Nel pomeriggio, poi, sarà la volta di Telethon e della ricerca realizzata in collaborazione con UILDM. Apriranno i lavori Anna Ambrosini, dell’Ufficio Scientifico Telethon, con un intervento sulla partecipazione ai Network internazionali, e Lorenza Magliano che parlerà del carico, della rete sociale e del sostegno professionale alle famiglie dei bambini e dei ragazzi con distrofie. Chiuderà il programma medico-scientifico una tavola rotonda sul Significato e uso dei Registri in ambito di malattie neuromuscolari, alla quale parteciperanno Rossella Tupler (Università di Modena e Reggio Emilia), Giacomo Comi (Università degli Studi di Milano, Centro Dino Ferrari) e Gabriele Siciliano (Azienda Ospedaliero-Universitaria di Pisa), coordinati da Anna Ambrosini.   

Alle 19 il presidente nazionale UILDM Alberto Fontana leggerà la propria relazione a soci e delegati e alle 21.30 il Gruppo Donne dell’Associazione presenta uno spettacolo musicale dal titolo Pelle di Sirena, di Antonietta Laterza. 
Sottolineando il successo e la partecipazione riscossa dalla giornata di apertura di ieri, dedicata al tema dei diritti delle persone con disabilità e al Servizio Civile Volontario, ricordiamo che domani, giornata conclusiva delle Manifestazioni, dopo i saluti delle autorità - tra cui segnaliamo il vicepresidente della Regione Luca Ciriani - e dei presidenti delle realtà associative più vicine alla UILDM quali Roberto Baldini (ASAMSI), Flavio Bertoglio (Consulta Malattie Rare), Daniela Lauro (Famiglie SMA), Mario Melazzini (AISLA), Francesca Pasinelli (Telethon), Vincenzo Saturni (AVIS) e Omero Toso (Telethon), avrà luogo l’Assemblea Nazionale dei Delegati.

Nel pomeriggio, poi, sono in programma la presentazione della Campagna di primavera Telethon 2011 da parte di Fulvio Bruno, direttore della Raccolta Fondi di Telethon, e a seguire un momento molto atteso, ovvero l’anteprima de “I Cinquant’anni della UILDM”, il Foto-Libro edito da UILDM-Direzione Nazionale a cura di Paola Cominetta e Stefano Borgato - che illustreranno il progetto ai presenti - su un’idea e per il coordinamento di Franco Bomprezzi, già presidente nazionale UILDM: un’opera importante, dal grande valore, che ripercorre i primi cinquant’anni di storia e di vita della nostra Associazione.

Infine, a partire dalle ore 21 sabato avrà inizio Buon compleanno UILDM, la grande festa che coronerà e celebrerà il mezzo secolo di attività di una delle principali realtà storiche del mondo dell’Associazionismo italiano, l’Unione Italiana Lotta alla Distrofia Muscolare.  
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