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Maria Litani

Auguro a tutti noi che non
venga mai meno, nella
nostra lampada, l’olio della
speranza. 
La speranza per noi signifi-
ca CURA e significa FUTU-
RO.
In un periodo difficile come
quello attuale, ci sono
richiesti sacrifici necessari
per ridisegnare il futuro.
Tanti sono stati i cambia-
menti di vita che abbiamo
affrontato: distanziamento,
riduzione dei rapporti umani, confinamen-
to; tanti hanno provato quei limiti che
spesso molte persone che a noi fanno rife-
rimento, provano o sopportano sempre.
Conoscerne il significato, prendere atto di
difficoltà può essere occasione unica
nell’organizzazione dei rapporti sociali.
A Marzo si vedevano arcobaleni alle fine-
stre e le famiglie cantavano dai terrazzi.
Con la seconda ondata della pandemia
molti si sono dimenticati dei sentimenti
della prima ora, non siamo diventati più
umani e ci siamo dimenticati della solida-
rietà.
Non sono qui a fare pronostici o trattare
della scienza del poi, faccio solo conside-
razioni su una realtà che può essere molto
dannosa per tutti e in particolare per chi è
più vulnerabile.
Il virus viaggia, continua a diffondersi.
Spetta alla responsabilità di ciascuno
interrompere la catena: ci salveremo solo
insieme. Potremo essere meno ricchi di
cose, ma più ricchi di umano. 
Ci siamo messi all’opera, dopo il primo
periodo di sbandamento.
I media, le video conferenze, ci hanno per-
messo di lavorare e anche di incontrarci
senza spendere tempo e denaro in viaggi
di lavoro.
Vogliamo pensare ad un’AISA che possa
essere riferimento dei pazienti o di quanti

incontrano la malattia e cercano risposte;
un’associazione che continui ad offrire:

• sostegno ai malati ed alle loro famiglie, 

• che finanzi la ricerca di qualità per non
sprecare le risorse preziose 

• che si ponga ad un più alto livello istitu-
zionale. 

Il lavoro è continuato con questi obiettivi,
per essere più incisivi, per non perdere
tempo e risorse, per lasciare una traccia,
in una dimensione nuova, quella della par-
tecipazione come colui che là dove è pas-
sato lascia dietro di sé più vita.
Così il 13 Ottobre 2020 con l’approvazione
dell’Assemblea straordinaria, A.I.S.A. ha
cambiato identità. Ora siamo ASSOCIA-
ZIONE DI SECONDO LIVELLO, una Asso-
ciazione di Associazioni, per accrescere
ancora maggiormente il ruolo svolto fino
ad oggi, compresa la visibilità per tutti i
territori.
Sono state apportate allo STATUTO le
modifiche di legge, ma anche è stata
approvato un salto di qualità per AISA. 
Pertanto, ai sensi dell’articolo 5 dello sta-
tuto, potranno associarsi ad A.I.S.A.
NAZIONALE ODV, solo le A.I.S.A. territo-
riali rappresentative dei propri soci, ed
anche altre Associazioni che si occupano
di atassia, nelle sue varie forme.
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Che cosa devono fare i soci attuali di
A.I.S.A.? Si invitano i soci, nel momento
del rinnovo annuale, di ISCRIVERSI PRES-
SO L’ASSOCIAZIONE PRESENTE NELLA
REGIONE DI RESIDENZA O ALTRA SEZIO-
NE AISA A SCELTA.
Non escludiamo i singoli cittadini all’inter-
no del nazionale, ma li valorizziamo ulte-
riormente chiedendo di iscriversi alle
organizzazioni locali e potranno partecipa-
re ugualmente ed ancora più da vicino al
grande progetto dell’associazione.
La denominazione sarà Associazione Ita-
liana per la lotta alle sindromi atassiche
ODV, in breve “A.I.S.A. Nazionale ODV” la
sigla ODV significa Organizzazione di
Volontariato e sarà inserita a breve, nel
Registro Unico Nazionale del Terzo Set-
tore.
Queste doverose informazioni tecniche
non devono distogliere dalla convinzione
che in questo modo si permetterà all’asso-
ciazione nazionale di avere maggiore inci-
sività perché rappresentativa di numerose
sezioni territoriali, inoltre le AISA territo-
riali avranno più voce a livello istituzio -
nale.
Ringrazio tutti i soci che ci hanno seguito
nel tempo, il lavoro insieme continuerà in
maniera più fruttuosa per chi fa a noi rife-
rimento.
Le associazioni territoriali, appartenendo
ad A.I.S.A. NAZIONALE ODV avranno con-
venienza, reciprocità che si traduce in un
lavoro di sostegno condiviso sugli stessi
obiettivi di base: sostegno ai pazienti,
finanziamento della ricerca ad un livello
più alto.

Abbiamo pensato novità e campagne
comuni di raccolta fondi che vi invito a
trovare sul sito www.atassia.it che dai pri-
mi mesi del 2021 sarà rinnovato.
Attraverso il sito potremo anche fare
donazioni per i progetti che sosteniamo,
potremo anche controllare gli eventi a
livello territoriale e chiedere sostegno.
Rimborseremo anche quest’anno i tratta-
menti di fisioterapia non erogati dal Servi-
zio Sanitario Nazionale e ci saranno pure
sostegni per chi ha dovuto prendere in
affitto un cicloergometro nel periodo del
lockdown.
Nel periodo difficile della pandemia, non
abbiamo dimenticato chi ha costante biso-
gno di noi, attivando il progetto “insieme
possiamo farcela” e si continua a realiz-
zarlo.
Ognuno di noi dedica ed ha dedicato alla
mission una risorsa preziosa: il proprio
tempo, con un lavoro quotidiano, fatto di
sfide, sofferto, ma con soddisfazioni quan-
do l’obiettivo sembra più vicino.
Abbiamo dato il via ai Progetti di ricerca
sulle atassie e abbiamo realizzato un con-
certo nazionale in streaming, sostenuto la
fisioterapia a distanza, sistemati gli indiriz-
zi di riferimento e cercheremo di dare
visibilità e uniformità all’Associazione. 
Il nemico invisibile, il virus che si somma,
moltiplicandole, alle nostre lotte, ci ha lan-
ciato un’altra sfida.
Nonostante esperienze complesse, segnate
anche dal dolore, abbiamo puntato alto,
con professionalità cercando un bene
comune, non miraggio utopistico, ma frut-
to di agire per il bene comune.

Gli articoli da pubblicare sul prossimo numero
di Archimede devono essere spediti entro il

25 gennaio 2021
al seguente indirizzo:

presidenteaisa@gmail.com
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PERIODO DI CAMBIAMENTI
Maria Litani

Già da tempo annunciati, si sono realizzati
due cambiamenti all’interno della nostra As-
sociazione.

1.REFERENTE IN EUROATAXIA PER
A.I.S.A.

2.DIRETTORE RESPONSABILE DEL
PERIODICO ARCHIMEDE

1) Il dott. Fortuna Filippo ha
ricoperto l’incarico di Refe-
rente Euroataxia dal 2012
e ogni anno ha rappresen-
tato AISA a livello europeo
partecipando a tutte le as-
semblee generali dei dele-
gati di Associazioni euro-
pee che si occupano di a-
tassia. Tanti viaggi, tante
ore di lavoro, tante relazio-
ni e speranze. Ringraziamo
lui e la moglie Cristina per
tutto il tempo prezioso spe-
so volontariamente per la
causa principe di AISA: uniti contro l’a-
tassia, in Italia, ma anche in Europa e poi
nel mondo.
Il suo posto è ora assegnato all’Ing. Car-
lo Carbotti che insieme alla moglie
Dott.ssa Kim Curria, porteranno il no-
stro pensiero e le nostre proposte a livello
europeo.
Un grazie ufficiale da tutti noi.

2) Il direttore del nostro giornale, Dott. Da-
rio Pattacini non è più iscritto al registro

dei giornalisti pertanto ha lasciato l’incari-
co ricoperta da circa 20 anni. Ho raccolto
le testimonianze di Carlo Rossetti Presi-
dente onorario e Giuliano Lenzi Presiden-
te di AISA Emilia Romagna. La sua colla-
borazione fu decisiva per superare un mo-
mento delicato in cui tutta la redazione e-
ra dimissionaria. Il suo entusiasmo è stato
l’arma vincente per togliere forza al nemi-

co numero uno dei pazienti atassici, l’in-
differenza! Grazie Dario Pattacini, augu-
riamo ogni bene per il futuro.
Il suo posto è stato assegnato alla
Dott.ssa Rosanna Mazzoni che ha accet-
tato in modo volontario l’incarico. Espri-
miamo riconoscenza nella speranza che il
lavoro insieme in AISA e per il giornale,
sia fruttuoso e continui sulla via tracciata
del combattere il disinteresse verso malat-
tie genetiche rare come l’atassia.

RIMBORSI FISIOTERAPIA E
AFFITTO CICLOERGOMETRO

Anche quest’anno abbiamo accantonato una cifra per rimborsare trattamenti di
fisioterapia a chi ha difficoltà presso le proprie ASL. Inoltre rimborsiamo in per-
centuale anche l’affitto di cicloergometro necessario nel periodo di Lockdown.
L’importo sarà proporzionato alla somma delle fatture del 2020 presentate entro
Gennaio 2021, con un massimo di € 1500 a persona.



Intelligenza artificiale per la predizione individuale:
la dimensione frattale dell’encefalo nella atassia
di Friedreich e nelle atassie spinocerebellari (SCA)

nel network internazionale ENIGMA-Ataxia
Prof. Stefano Diciotti
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«Un frattale è una figura in cui un singolo motivo viene ripetuto su diverse scale e ingrandendo una par-
te, possiamo individuare una copia in scala della figura stessa»

La sintesi del progetto che stiamo finanziando
Anni 1 2020/2021    Totale fondi 50.000 €
Questo progetto è stato approvato per il finanziamento - è ancora in corso
la procedura di attivazione amministrativa
Lʼatassia di Friedreich (FRDA) e le atassie spinocerebellari (SCA) sono
malattie rare lentamente progressive e altamente debilitanti. È fondamen-
tale comprendere e prevedere la variabilità tra individui e identificare degli
indicatori per il monitoraggio del trattamento da utilizzare negli studi futuri di terapia genica e
farmacologica. L'identificazione di indicatori di progressione della malattia, derivati da imma-
gini di risonanza magnetica (RM), potrebbe facilitare la conduzione di futuri studi clinici nel-
lʼuomo. La dimensione frattale (DF) è un promettente indicatore quantitativo di complessità
strutturale dellʼencefalo, derivato da immagini RM, e ha il potenziale di fornire importanti
informazioni sulle alterazioni alla base dello sviluppo e dell'invecchiamento dellʼencefalo in
queste malattie. Nel progetto valuteremo la DF come un nuovo indicatore per il monitoraggio
di queste malattie. Utilizzando tecniche di intelligenza artificiale, ne valuteremo anche il va-
lore predittivo, ovvero la capacità di prevedere il decorso della malattia in ciascun paziente.
Per farlo ci avvarremo del supporto deI consorzio internazionale ENIGMA-Ataxia, che racco-
glie la RM cerebrale, i dati genetici e clinici dei pazienti con atassie ereditarie da 21 centri
mondiali. Il database di ENIGMA-Ataxia comprende oggi oltre 800 pazienti e circa 800 sog-
getti sani. In questo progetto, utilizzeremo la piattaforma ENIGMA-Ataxia per quantificare le
anomalie della DF associate allo sviluppo anomalo o alla neurodegenerazione in campioni
significativi di pazienti con FRDA, SCA1, SCA2, SCA3, SCA6 e SCA7. Questo progetto for-
nirà innovazione e approcci computazionali all'avanguardia, facendo leva su una collabora-
zione internazionale consolidata, per comprendere meglio la fisiopatologia delle atassie ere-
ditarie e identificare strategie per migliorare il disegno degli studi clinici.
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Il processamento disfunzionale della fratassina
nella patogenesi dell’atassia spinocerebellare

Pitrm1 dipendente
Prof. Dario Brunetti

«Recentemente – spiega Brunetti, il cui progetto trova il sostegno del-
lʼAssociazione Italiana Sindromi Atassiche (AISA) – abbiamo dimostra-
to che mutazioni del gene PITRM1 sono associate allo sviluppo di una
nuova forma di atassia spinocerebellare. PITRM1 è un gene nucleare
che codifica per una proteina mitocondriale: questa, insieme ad altri
enzimi mitocondriali (noti come IDE e MPP), svolge un importante ruo-
lo nel processamento delle proteine importate nei mitocondri garanten-
do che maturino correttamente per svolgere la loro funzione.
Quando questo sistema di maturazione non funziona, ad esempio per-
ché PITRM1 è mutata – spiega ancora il ricercatore — proteine imma-
ture e non funzionanti tendono ad accumularsi nella matrice e questo

provoca il danneggiamento dei mitocondri, organelli cellulari fondamentali per la produzione di
energia per le cellule».

Anni 1 2020/2021    Totale fondi 47.250 €

Questo progetto è stato approvato per il finanziamento - è ancora in corso la procedura di
attivazione amministrativa.

Recentemente abbiamo dimostrato che mutazioni del gene PITRM1 sono associate allo
sviluppo di una forma di atassia spinocerebellare autosomica recessiva.
PITRM1 codifica per una proteina mitocondriale definita peptidasi: questa, insieme ad altri
enzimi mitocondriali (noti come IDE e MPP), assicurano che altre proteine importanti per i
mitocondri maturino correttamente per svolgere la loro funzione.
Quando questo sistema di maturazione non funziona, ad esempio perché PITRM1 è muta-
ta, proteine immature o non funzionanti tendono ad accumularsi e questo provoca il dan-
neggiamento dei mitocondri, organelli cellulari fondamentali per la produzione di energia
per le cellule.
Una delle proteine la cui corretta maturazione richiede PITRM1 è la fratassina, la proteina
mutata nellʼatassia di Friedreich. 
Questo progetto ha lo scopo di comprendere come la fratassina è alterata nelle cellule dei
pazienti con PITRM1 mutata, contribuendo ad ampliare le conoscenze dei meccanismi
patologici alla base dellʼatassia spinocerebellare causata da mutazioni del gene PITRM1 e
dellʼatassia di Freidreich stessa.
Inoltre, il progetto studierà delle nuove strategie terapeutiche in un modello murino PITRM1
eterozigote che sviluppa un fenotipo atassico: saranno testati approcci farmacologici e di
terapia genica volti a ripristinare la funzione della proteina fratassina, che risulta alterata
sia nellʼatassia causata da mutazioni del gene PITRM1 che nellʼatassia di Freidreich.
Questo progetto fornirà nuova conoscenza sulle atassie spinocerebellari autosomiche
recessive e sulle atassie più in generale, e proporrà potenziali nuovi approcci terapeutici
per queste patologie.



L’atassia spinoce-
rebellare di tipo 2
(SCA2) è una
malattia rara debi-
litante del sistema
nervoso, causata

da mutazioni nel gene Ataxin-2 (ATXN2).
In soggetti sani, ATXN2 contiene 22 ripe-
tizioni di un determinato trinucleotide,
una sequenza composta da 3 specifici
nucleotidi, mentre nei pazienti una delle
due copie di questo gene contiene più di
33 ripetizioni.
Il collegamento tra quest’espansione e il
quadro clinico della malattia è poco
conosciuto. L’ipotesi più accreditata è che
la proteina codificata dal gene espanso
formi dei prodotti tossici per i neuroni,
importanti cellule del sistema nervoso.
Sfortunatamente, la prognosi dei pazienti
SCA2 è infausta e i trattamenti farmaco-
logici ad oggi a disposizione sono unica-
mente sintomatici.
Un recente approccio di terapia genica
sembra promettere una cura per SCA2.
Tuttavia, il fatto che questa strategia bloc-
chi non solo l’espressione della copia

mutata del gene ma anche di quella nor-
male costituisce un potenziale pericolo.
L’obiettivo di questo progetto è sviluppare
un nuovo approccio di terapia genica in
grado di spegnere selettivamente la
copia espansa del gene, lasciando inalte-
rata quella normale.
Per raggiungere questo obiettivo ottimiz-
zeremo una tecnologia da noi preceden-
temente sviluppata che prende il nome di
editing epigenetico e permette di inatti-
vare il gene bersaglio senza modificarne
la sequenza di Dna, bensì impedendone
la “lettura” e bloccandone così di fatto l’e-
spressione.
Per farlo si somministrano in modo tran-
siente delle proteine artificiali in grado di
riconoscere il loro gene bersaglio e di
modificarne in modo permanente il codi-
ce epigenetico, ovvero la possibilità di
essere “letto” e quindi espresso.
Il successo di questo progetto aprirebbe la
strada allo sviluppo di una strategia tera-
peutica sicura ed efficiente per SCA2, e
potenzialmente applicabile ad altre
malattie causate da espansioni di trinu-
cleotidi.
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Progetto di ricerca - Lombardo
Progetto di Lombardo

Responsabile del gruppo di ricerca in Regolazione Epigenetica
e Modificazione Mirata del Genoma presso l’Istituto San Raffaele
Telethon per la Terapia Genica (SR-Tiget)

Cari amici,
quest’anno il Santo Natale verrà comunque. 
Lo shopping natalizio sarà strano forse…

ma i regali ad amici e parenti sentiamo di farli.
E allora diamo a quei doni un valore aggiunto il valore della solidarietà, UN

PLUSDONO!!
Sul sito www.atassia.it troverai dei doni che faranno piacere a molti amici

e faranno un bene per AISA.
Potranno essere le saponette artigianali, saponetta in questo momento è un
augurio e strumento di salute, uguali per ogni sezione, oppure altri gadget e

doni tipici preparati da ogni sezione.
È sufficiente contattarci, ci accorderemo per la consegna.



“Studio clinico di fase II per testare sicurezza ed efficacia
del trattamento con Etravirina in pazienti con

Atassia di Friedreich”
Responsabile: Prof. Andrea Martinuzzi
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Ci è stato segnalato dal Dott Martinuzzi, che non era chiaro lʼautore dello Studio riportato in Archimede n° 3 a pa-
gina 11, già menzionato a pag 4. Ci scusiamo e annunciamo con gioia lʼavvio del progetto dal mese di Ottobre
2020.
Esprimiamo le nostre felicitazioni unite allʼaugurio della buona riuscita del progetto e dei frutti che insieme speria-
mo.

Oggi con la valutazione del primo paziente reclu-
tato è iniziato presso il Polo Veneto dell’IRCCS
Medea – Associazione La Nostra Famiglia lo stu-
dio che ha per obiettivo testare in un gruppo di
30 soggetti con atassia di Friedreich tra i 10 e i 40
anni la tollerabilità e l’efficacia dell’Etravirina. 
Il farmaco antivirale approvato per il trattamento
dell’infezione da HIV ha dimostrato di essere in
grado di aumentare la concentrazione di fratassi-
na in modelli animali e cellulari di atassia di Frie-
dreich. Questo studio randomizzato in aperto, il
primo sull’uomo con questa patologia, testerà
due concentrazioni di farmaco, registrando la si-
curezza e la capacità di modificare parametri fun-
zionali oggettivi (consumo massimale di ossige-

no in prova da sforzo), clinici (punteggi a scale
funzionali) e laboratoristici (livelli di RNA della
fratassina). 
Lo studio impegnerà i pazienti per un anno ed è
sostenuto da un consorzio di associazioni di pa-
zienti Italiane (Ogni giorno per Emma, Per il sor-
riso di Ilaria, AISA, Un Petalo per Margherita),
Spagnole (Babel family) e Svizzere (aCHAF). I ri-
sultati, attesi tra un anno e mezzo, se positivi po-
trebbero aprire la strada a un più ampio studio
randomizzato in doppio cieco contro placebo. 
Maggiori informazioni possono essere richieste
alla segreteria scientifica del Polo Veneto del-
l’IRCCCS Medea (segreteriascien tifica.medea.ve-
neto@lanostrafamiglia.it Tel 0438 414242).
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Giornata Mondiale dell’Atassia, 25 settembre 2020
CONCERTO STREAMING

Maria Litani

È arrivato il 25 Settembre, la Giornata Mondia-
le dell’Atassia e sembrava di non riuscire a far
nulla a causa delle nuove norme anticontagio.
Il rischio di isolamento, di ricordare questa gior-
nata ognuno a casa sua, accendendo forse da
soli, una lucetta di speranza, portava tristezza.
La speranza deve essere condivisa, si spera in-
sieme e si festeggia insieme.
Allora mi è venuta una luminosa idea, UN CON-
CERTO STREAMING per la Giornata Mondiale
dell’Atassia. Nato come qualcosa di probabile,
ho trovato attori e cantanti disponibili che in va-
rio modo sono vicini ad AISA e con l’aiuto del-
l’esperto Manuel Pinto, siamo riusciti a mettere
insieme una cosa carina che abbiamo trasmes-
so online attraverso un link distribuito con mes-
saggi o mail, e raggiungibile anche dal nostro
sito www.atassia.it

Il 25 Settembre si celebra in tutto il mon-
do la Giornata Mondiale dell’Atassia per
ricordare che esiste una malattia rara
ancora incurabile: l’atassia nelle sue varie
forme dominanti recessive.
Dal 2000 celebriamo questa giornata ed
ogni anno si organizzano eventi, convegni,
incontri, banchetti informativi e di raccolta
fondi, con l’obiettivo di dare indicazioni e
relazioni ai pazienti, a chi incontra la
malattia e a chi vuole contribuire a risol-
verla.
Quest’anno non ci sono stati i banchetti in
tutte le sezioni a causa della pandemia e
delle restrizioni per evitare la diffusione del
contagio. Ma la giornata è stata celebrata
in altro modo ed è stata comunque occa-
sione di raccolta fondi.

• ORE 21.00 ACCENSIONE DELLE
CANDELE “ACCENDI LA SPERANZA”

Insieme al mondo accendiamo una scia di
luce dall’America all’Australia per soste-
nere i pazienti atassici e ravvivare la spe-
ranza mediante la ricerca.

Questo il programma:

• ORE 21.30 INIZIO CONCERTO

Deborah Hancok e Franz Bazzani (Veneto)
Danilo Vizzini (comico) (Sicilia)
Arianna Serra, Andrea Quarantelli e Mauro
Caprile  (Liguria)
I BARRIQUE (Gruppo – Liguria)
Duo Tandem Fiorella e Pino Marano
“Eri tu” (Sicilia)
Alice Basso (Piemonte)
Alessio Perardi (Piemonte)
Remo Silvestro (Lazio)

Al termine WE HAVE A DREAM
Inno A.I.S.A. cantato e suonato
da Remo Silvestro

Ringraziamo di cuore quanti
hanno partecipato,
chi ha donato,
chi ha dato il suo
tempo!
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Remo Silvestro

I Barrique

Arianna Serra, Andrea Quarantelli e Mauro Caprile

Danilo Vizzini

Duo Tandem

Alice Basso

Debora Hancok e Franz Bazzani



ARCH      MEDE 11

 Not iz ie dalle Sezioni
SEZIONE BASILICATA

Progetto denominato: RACCOGLIERE I FRUTTI “formare, tramandare, imparare”
finanziato dal: Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali

e dalla Regione Basilicata

Di seguito la sintesi delle attività svolte/in
corso:

Attività N° 1/a - Metodologia di promozione
del progetto – Obiettivo: Divul ga zione/in -
formazione - L’attività ha promosso e pro-
muove il progetto e le finalità di integrazio-
ne dei disabili. La promozione è iniziata con
l’avvio del Progetto e ha dovuto adeguarsi
alle normative anti contagio, facendo fronte
all’emergenza sanitaria che tutto il mondo
sta vivendo. (causa COVID – 19) Per questo
motivo ha dovuto annullaregli eventi pub-
blici programmati, ma di certo, possiamo di-
re di aver comunque ottenuto ottimi risulta-
ti. Nonastante tutto si è sequita la linea pro-
gammata attraverso la tecnologia utilizzan-
do il suo potere; come mezzo di comunica-
zione si è utilizzato il sito internet raggiun-
gibile attraverso il link: https://www.atas-
sia.it/sezioni-aisa/sez-basilicata/
Il Canale YOUTUBE che a oggi sono stati
pubblicati 25 video inerenti alle attività svol-
te sino ad oggi, che hanno raccolto oltre
3500 visualizzazioni, vari LIKE di “mi piace
per ogni singolo video; Il Canale è raggiun-
gibile attraverso il link: https://www.youtu-
be.com/channel/UCBurbRzwpnkrgFERf5Nr2
6g/videos
Pagina Facebook che conta alcune centinaia
di iscritti, raggiungibile attraverso il link:
https://www.facebook.com/Raccogliere-i-
Frutti-Formare-Tramandare-Imparare-
100679088405442
Canale istagram che ha raggiunto notevoli
risultati, raggiungibile attraverso il link: htt-
ps://www.instagram.com/raccogliereifrutti/
Ad oggi si effettuate 3 rassegne stampa che
hanno roccolto circa 30 articoli di giornali
vari anche Nazionali, Televisione, e giornali
digitali/virtuali che si ellegano alla presente
RELAZIONE.
Sul giornale Archimede,  giornale scientific
che viene distribuito nella Regione Lucana,
che arrivano ai Soci, ma anche a chi abitual-

mente partecipa alla vita dell’associazione,
ai sostenitori economici e non solo; raggiun-
gibile al link: https://www.atassia.it/wp-con-
tent/uploads/2020/09/archimede-3-2020.pdf
(ATTIVITA’ ANCORA IN CORSO).

Attività N° 2/b - La conoscenza e raccolta dei
frutti in natura – Obiettivo: La Valorizzazio-
ne culturale del territorio e del paesaggio -
Attraverso quest’attività, che si sono avuti
97 partecipanti, nella formazione a distanza
(CAUSA COVID – 19) dedicata ad essa oltre
ad approfondite conoscenze culturali, cono-
scenze sul territorio Lucano coinvolto,  l’atti-
vità  svolta dal DOTT. BELLAROSA ANTONIO
MARIA con conoscenza del territorio di rife-
rimento introducendola nel seguente modo
e utilizzando il seguente modulo di lavoro:
l’ attività formativa dal nome “La conoscen-
za e raccolta dei frutti in natura scoprire e
conoscere ciò che la natura è in grado di do-
narci; conoscere e raccogliere frutti e piante
spontanee (ad esempio i funghi)”, si propo-
ne come obiettivo quello di far cogliere l’ap-
petitoso, ma spesso ignoto, frutto della co-
noscenza del patrimonio di biodiversità che
pur abbondando tra le pianure, i colli ed i
monti della nostra regione molte volte resta
ignaro a coloro che quotidianamente, ma di-
strattamente, la percorrono guardandola
senza “cogliere”, appunto, e consentire, a
chi lo volesse, di dare i primi morsi. Quanto
presentato in questo progetto formativo si
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ispira e abbraccia i principi dell’EAS (Educa-
zione Ambientale e alla Sostenibilità) che
vede tra le sue finalità la sensibilizzazione e
valorizzazione ambientale, nonché l’incenti-
vazione della cultura dello sviluppo sosteni-
bile e la promozione delle cosiddette “buo-
ne pratiche”; capisaldi che pervadono l’ope-
rato dello scrivente che, da diversi anni or-
mai, svolge la propria attività lavorativa
presso un Centro di Educazione Ambientale.
Nello specifico e a tale proposito in questo
lavoro si fa riferimento, in particolar modo,
al mondo dei funghi. 
Programma del Corso:
a) I regni dei viventi. Principali caratteristi-
che e differenze;
b) Nozioni di biologia ed ecologia dei funghi
e ruolo in natura;
c) Tratti distintivi e modalità riproduttive;
d) Tipo di nutrizione: Funghi Saprofiti, Fun-
ghi Parassiti e Funghi Simbionti o Micorrizici;
e) Modalità e limiti alla raccolta.
f) Morfologia dei macromiceti: cappello, i-
menio, gambo, velo, carne.
g) Descrizione dei caratteri macroscopici dei
generi e delle specie fungine commestibile,

tossiche e velenose più diffuse e comuni (es.
Boletus, Amanita, Macrolepiota, Agaricus,
Russula, Clitocybe, Pleurotus, ecc.) con riferi-
mento ai diversi habitat di crescita;

h) I funghi e l’alimentazione: le credenze po-
polari.
i) Micotossicologia: sindromi e specie re-
sponsabili.
j) Legislazione: disciplina della raccolta dei
funghi. Legge Regionale N.48 del 14-12-
1998.
k) Elementi di morfologia vegetale. Caratte-
ri distintivi di alcune delle specie arboree più
diffuse sul territorio regionale;
l) Le piante in tavola: riferimenti ad alcune
specie arbustive ed erbacee spontanee com-
mestibili.

Attività N° 3/c – A scuola di Volontariato &
Disabilità, Turismo & non solo, Alimentazio-
ne & non solo, ambientale e di benessere,
coltivare un orto; Obiettivo: Edu ca zio -
ne/Formazione: Come ben noto sappiamo
che per fronteggiare l’emergenza sanitaria
in corso (COVID – 19) tutte le attività e le a-

zioni sono e vengono svolte rispettando le
norme anti contagio e dffusione del VIRUS.
Azione 1/c – Formazione Volontariato & Di-
sabilità & COVID – 19: In regime di Volonta-
riato, quindi con nessuna retribuzione, la
Dott.ssa Loredana Tampescu Presidente del-
l’Associazione Partner A.I.C.D.A. ha dato svi-
luppo alla formazione per una durata di 25
ore (quantificate), la Formazione per 89 de-
stinatari per motivi (COVID) è sata svuluppa-
ta a distanza, affrondando i temi seguenti:

COSA E’ IL VOLONTARIATO
Numerosi bisogni della società trovano oggi
una risposta adeguata grazie all’impegno ci-
vile e al volontariato di persone, in partico-
lare di giovani che realizzano interventi in-
tegrativi o compensativi di quelli adottati da
Enti istituzionali.

(continua)



STEFANIA SCAPPATURA DENUNCIA UN DISAGIO
Questo è un reclamo che nel
2018 avevo mosso contro il
servizio di autobus TPER. Ero
stata ingiustamente multata e,
dopo due anni, mi sono ritro-
vata a rileggere l’articolo (pub-
blicato anche su Repubblica) e
ho notato che la discriminazio-
ne c’è ancora, ovviamente
sommata a tante altre. Condivi-
do l’esperienza avuta:
“Sono una disabile riconosciu-
ta dall'INPS all'80% nel 2013.
Sono portatrice di handicap in
situazione di gravità (art. 3 c.
3) per ridotte o impedite
capacità motorie. Ieri ho preso
il bus 19 (da Via Rizzoli) col
mio deambulatore e sono
entrata come d'uso dalle porte
centrali (quelle con pedana
nel caso in cui l'accesso doves-
se risultare difficoltoso). Sono
salita con difficoltà e ho cerca-

to un posto libero per sedermi
(tra l'altro un posto qualunque
non essendoci subito dei posti
disabili). Quindi ho cercato di
riposarmi dalla fatica (che è
sempre tanta). Dopo poco
sono saliti i controllori e mi
hanno multata perché dovevo
chiedere a qualcuno di timbra-
re il mio biglietto. È vero, si
deve timbrare subito, ma:
1. la lontananza della timbratri-
ce dalla mia visuale (all'ingresso
del bus) non mi pone nelle
condizioni di tutti gli altri pas-
seggeri che, nel loro percorso,
obbligatoriamente si trovano a
passare davanti alla obliteratri-
ce;
2. il fatto che tale timbratrice
sia posta presso le entrate late-
rali del bus non permette inol-
tre di accedervi facilmente con
il deambulatore penalizzando,

pertanto, i disabili che, come
me, accedono al bus dalle por-
te centrali e hanno grandi diffi-
coltà negli spostamenti, spe-
cialmente con bus in movimen-
to;
3. io viaggio sola e mi ritrovo
dunque a dover dipendere da
altri passeggeri che possono o
meno essere presenti e farmi il
favore di timbrare;
Infine vorrei sottolineare che
farei volentieri l'abbonamento
così da non pensarci più,
senonché uso il bus davvero
poco (1 o 2 volte la settimana)
per cui sarebbe per me antie-
conomico.
In ogni caso chiedo che sia
facilitato il rispetto dell’obbligo
di obliterare il titolo di viaggio
per i disabili con difficoltà
motorie”

Stefania Scappatura
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SEZIONE EMILIA ROMAGNA

SSEEZZIIOONNEE LLAAZZIIOO
CONCORSO CREA LO SLOGAN DELLE SCUOLE PRIMARIE

Nello scorso numero abbiamo presentato i
vincitori dell’ottava edizione del Concorso
“Crea Lo Slogan” della Scuola secondaria di
2° grado del Liceo Artistico e Linguistico Pa-
blo Picasso. In questo numero invece vi pre-
sentiamo la premiazioni dei lavori della ca-
tegoria Scuola primaria degli Istituti:

- Plesso S. Palomba dell’Ist. Com-
prensivo De Andrè (Pomezia, RM);

- Plesso S. Procula dell’Ist. Compren-
sivo De Andrè (Pomezia, RM).

Per stilare le classifiche sono stati con-
siderati, per ordine di importanza: lo
slogan, la rappresentazione grafica e la
tecnica; valutando maggiormente le o-
pere più attinenti al regolamento.
La giuria quindi si è espressa come di
seguito:

1° Classificato Classe quinta C del ples-
so S. Procula dell’Ist. Comprensivo De
Andrè (Pomezia, RM) con “LO SPORT
NON TI LIMITA… REALIZZA I TUOI
SOGNI!”
La giuria ha molto apprezzato la rappresen-
tazione non convenzionale della disabilità.



Ciascun nome, scritto all’interno della pro-
pria bandiera nazionale, appartiene ad atle-
ti e campioni di varie discipline e con diffe-
renti disabilità: l’inclusione viene così rac-
contata, a 360°, attraverso la storia e i tra-
guardi di queste persone (citando anche
persone con disabilità sensoriali), e non at-
traverso la rappresentazione figurata.
La riflessione, allegata all’opera, è stata gra-
dita e ha arricchito l’esperienza della valuta-
zione, oltre ad essere stata ben sintetizzata
in uno slogan convincente.

2° Classificato Classe quinta A del ples-
so S. Palomba dell’Ist. Comprensivo De
Andrè (Pomezia, RM) con “DISABILE”
È stata ritenuta gradevole e ad effetto è la
scelta di cancellare visivamente la sillaba
DIS-, come tentativo di “cancellare” concet-
tualmente la barriera culturale nei confron-
ti della disabilità. Riflessioni sintetiche ma

interessanti, in particolare quella sulle emo-
zioni. 

3° Classificato Classe quinta A del Liceo
Statale Artistico e Linguistico Pablo Pi-
casso di Pomezia (RM) con “AISA
SPORT: PER CAMBIARE IL MONDO”
È stata considerata interessante l’idea di u-
manizzare il logo dell’Associazione che, in
questa rappresentazione, sostiene moral-
mente e positivamente le persone con disa-
bilità e le incentiva a partecipare ad attività
sportive.

Lo slogan è tecnicamente corretto e perti-
nente alla rappresentazione grafica.
La giuria, inoltre, insignisce di Encomio:

• Classe quarta A del plesso S.
Palomba dell’Ist. Comprensivo
De Andrè (Pomezia, RM), me-
ritevole di encomio per l’impe-
gno ed il numero di elaborati
prodotti.

• Classe quinta A del plesso S.
Palomba dell’Ist. Comprensivo
De Andrè (Pomezia, RM), me-
ritevole di encomio per la
profondità della riflessione
“Non c’è diversità nel vedere il
mondo da un’altra prospetti-
va.”

In questi giorni viene lanciata la IX° Edizio-
ne. 
Auguriamo a tutti gli alunni e gli studenti di
tutti gli Istituti di Istruzione un buon anno
scolastico sperando di avervi con noi anche
in questa Edizione del concorso.

Servizio Civile Universale
Della Verità Flavia

Grandini Ilaria
Silvi Valentina
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SEZIONE LIGURIA

Fin da piccolo ero attratto dai
colori e dalla natura. Ero al
settimo celo quando mia non-
na Rina mi comprava matite
colorate, pastelli e i primi

colori a olio… mi piaceva
anche l’odore… annusarli. Da
bambino i miei soggetti prefe-
riti erano logicamente quelli
della Disney. Durante l’adole-
scenza, parallelamente agli
studi di geometra, mi avvicinai
molto al mondo della grafica e
del fumetto partecipando a
varie rassegne e vincendo
alcuni premi. E’ proprio a
seguito di queste esperienze
che entrai in contatto con il
grande fumettista genovese
della Bonelli, Renzo Calegari
che viveva a Genova Bolzane-
to. Da lì nacque un sodalizio
con questo grande artista
(scomparso da pochi anni) e
che si protrasse anche quando
lo stesso si trasferì a Chiavari.
Ho dei ricordi bellissimi di
quel periodo, dell’estrema
umanità e disponibilità di
Renzo nell’aiutarmi e nella
grande gentilezza di sua
moglie. Ma le incombenze del-

la vita come il diploma e il
militare prima e le necessità di
trovare un impiego sicuro
dopo, mi allontanarono dalla
attività artistica. Ma quello che
avevo dentro non era soffoca-
bile nè eliminabile. Dopo il
diploma, fu infatti durante il
praticantato per la libera pro-
fessione di geometra che, tran-
sitando per lavoro in via Gala-
ta a Genova, mi imbattei nei
dipinti di Francesco De Panis ,
esposti alla Galleria L’ Artisti-
ca. Rimasi folgorato. Si trattava
di paesaggi che sembravano
fotografie mantenendo però
l’eleganza compositiva della
migliore tradizione paesaggi-
stIca dell’800 e 900 sia italiana
che europea, in un riuscitissi-
mo connubio con l’iperreali-
smo di stampo americano di
primo Novecento. Lanciai la
folle sfida a me stesso: avrei
provato a realizzare quel tipo
di pittura da autodidatta quin-
di senza Liceo artistico né
Accademia, visto che soddisfa-
ceva i miei orientamenti mani-
festati fin da bambino: colore
e natura; inoltre la pennellata
così fine aveva molto a che

fare con la grafica.
I primi anni furono difficili
perché il passaggio dalla grafi-
ca e dal fumetto al colore ad
olio presentava non pochi pro-
blemi; ma lentamente qualco-
sa stava maturando e parteci-
pai a molte mostre collettive
sia a Genova che fuori regione
con i pittori in piazza.  Erano
gli anni Novanta e continuai a
fare gavetta per anni... non mi
sentivo pronto per il salto pro-
fessionistico nelle Gallerie.
Continuai a dipingere febbril-

mente e nello stesso tempo
stabilizzai la mia situazione
lavorativa nella Pubblica Am -
ministrazione conseguendo
anche la Laurea in Tecniche
della Prevenzione presso l’U-
niversità di Firenze. Artistica-
mente il passaggio nelle Galle-
rie avvenne grazie all’iniziativa
del mio compianto amico
Nevio Bicchieri (a cui ho dedi-
cato il mio libro e una mia
recentissima mostra) che portò
di nascosto due miei quadri al
gallerista e critico d’arte Ange-
lo Valcarenghi della Galleria Il

CONSIDERAZIONI SULLA MIA ATTIVITA PITTORICA
Lanini Danilo
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Crocicchio di Genova Campo-
morone. Dalla prima personale
nel 1999 proprio alla Galleria Il
Crocicchio è stato un susse-
guirsi di mostre a livello pro-
fessionistico in varie Gallerie,
tra cui la Galleria Merighi (in
allora di Varazze e attualmen-
te di Genova) con passaggio
televisivo proposto dalla stes-
sa per diversi anni consecutivi
dal 2006 e l’invito e la relativa
partecipazione alla Biennale
di Verona nel 2014 presentata
dal prof. V. Sgarbi e molte
pubblicazioni su libri e riviste
d’Arte. 
Il sogno si era realizzato al di
là di ogni più rosea previsione. 
Il destino poi mi fece un gran-
de regalo: nel 2015 conobbi il
grande maestro a cui mi ispira-
vo Francesco De Panis col qua-
le è nato un rapporto non solo
di reciproca stima e condivi-
sione artistica ma una autenti-
ca e solida amicizia che perdu-

ra tuttora. Dato che la vita dà e
la vita prende, purtroppo da
2017 sono esorditi completa-
mente i sintomi di una rarissi-
ma malattia neurodegenerati-
va di origine genetica di pro-
venienza paterna: l’atassia spi-
no cerebellare. Il danno a cari-
co del cervelletto causa un

progressivo disordine e conse-
guente mancato controllo dei
movimenti sia degli arti infe-
riori (mancanza di equilibrio,
difficoltà nella deambulazio-
ne) sia di quelli superiori (psi-
comotricità fine). Per un gene-
re pittorico come il mio, che
rasenta la perfezione fotografi-
ca, dipingere diventa sempre
più difficoltoso.
Non so per quanto ancora, ma
finchè potrò dipingerò.
Il libro da me realizzato sui 30
anni della mia attività Artistica
è finalizzato alla raccolta fondi
da destinare alla ricerca in
donazione ad AISA Onlus, l’As-
sociazione italiana per la lotta
contro le sindromi atassiche.

Per acquistare il libro e con-
tribuire ai progetti per la
ricerca sostenuti da AISA scri-
vere all’autore:
danilo.lanini@libero.it oppure
aisa@atassia.it



SEZIONE LOMBARDIA

Si dice che non tutto il male vien per
nuocere.
Lo smart working è la conseguenza
positiva di questo duro periodo legato al
lock down a causa del virus Covid 19.
Personalmente ero scettica di fronte
alla prospettiva dell’utilizzo di un mez-

zo tecnologico per affrontare un approc-
cio così delicato come è il trattamento
da me ideato , la liedtherapy (metodo di
rieducazione fono-psicomotoria), nei
confronti di patologie serie e progressi-
ve quali sono le sindromi atassiche.
La mia opinione è completamente muta-
ta a favore.
Il paziente si segue più facilmente nei
movimenti buccali e faringali, l’osserva-
zione della postura, dei movimenti fac-
ciali e del busto. I pazienti, arruolati in
numero di sette, sono stati raggruppati

a due, tre o singolarmente per ovvi
motivi di connessione.
Questo ha permesso, a chi lo desidera-
va, di essere coinvolto nella socialità di
un saluto, una battuta, un intervento,
di interagire, insomma in modo simpa-
tico e coinvolgente.
La forza del gruppo, anche se sulla base
di una distanza virtuale, stimola il
paziente sia coloro che già si conoscono,
sia le new entries.
Gli abbinamenti devono, ovviamente
anche concordare clinicamente ai fini di
un risultato meglio coordinato  e fatti-
vo.
L’appuntamento terapico prende il sapo-
re di un saluto ad un amico che si impe-
gna in qualcosa che lo coinvolge e lo
sprona a migliorare in una sorta di
competizione positiva.
Serve ad uscire dallo stato di isolamen-
to che già, in situazioni normali, è pur-
troppo e per molti, il clichè della malat-
tia e in questa dolorosa esperienza è
amplificato dall’isolamento imposto e
dal senso di smarrimento che coinvolge
tutti a causa dell’incertezza da cui è sof-
fuso.
Quando il ciclo di incontri virtuali è ter-
minato per la pausa estiva, uno dei nuo-
vi iscritti, Francesco, ha attivato la
videochiamata dopo qualche tempo per
ringraziarmi dei risultati raggiunti e
per la simpatia dell’incontro con il desi-
derio che tutto riprenda in autunno.
Dunque una partenza positiva che va
continuata e auspico coinvolga più
pazienti, anche quelli distanti che non
possono accedere ai centri di tratta-
mento.

Dr.ssa Ambra Noè
(www.liedtherapy.com;

www.lombardia.aisaitalia.org/progetti)

LLIIEEDDTTHHEERRAAPPYY EE SSMMAARRTT WWOORRKKIINNGG
((eessppeerriieennzzaa ddii tteerraappiiaa vvooccaallee dduurraannttee iill ppeerriiooddoo ddii lloocckk ddoowwnn))

di Ambra Noè
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Avvio del concorso
«IL MIO DONO» di UNICREDIT sosteneteci con un click!

Vedi sito: www.atassia.it
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SEZIONE MARCHE

La pandemia ha fermato le nostre attività. Purtroppo, per l’anno 2020,
abbiamo fatto poco.
Grazie a Fondazione Itaca e al Presidente Andrea Farnè, abbiamo potuto
regalare ai nostri soci ed alle loro
famiglie, il Calendario 2021 Aisa
Marche ODV.
Cogliamo l’occasione, per ringraziare
la nostra Presidente Aisa Nazionale,
Maria Litani, i Presidenti delle Sezioni
Aisa, i Soci e tutti i Volontari che,
malgrado tutto, fra mille difficoltà,
hanno lottato affinchè l’anno 2020,
possa essere ricordato, anche, come
un anno di speranza, per la ricerca
scientifica sulle sindromi atassiche.
Non perdiamo mai la speranza! Combattiamo i pensieri negativi ed
auguriamo a tutti voi, un Sereno Anno 2021. Grazie a tutti.

Aisa Marche OD
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Oggi vorrei dedicare un po’ di tempo per parlare
della diversità

Giorgia Righi

Il mondo in cui viviamo è necessariamente
abitato dalle diversità. La nostra comunità è
permessa grazie alla differenza di individui,
che ci consente avere una vita funzionale e
ricca culturalmente e socialmente.
La diversità è perciò fondamentale nella vita
di tutti i giorni.
Potrebbe esistere un mondo dove tutti fac-
ciano lo stesso lavoro, abbiano la stessa età,
le stesse caratteristiche fisiche e gli stessi
ideali?
Ovviamente no. La diversità non solo è indi-
spensabile, ma anche un valore di grande
importanza, da cui dobbiamo imparare a
trarre beneficio.
Non è una cosa negativa, ma una ricchezza;
è come se la vita ci offrisse un vasto venta-
glio di possibilità. È un’opportunità da coglie-
re al volo.
Tempo fa è uscita una notizia sul giornale
riguardo una scuola di Roma. Questa si van-
tava di non avere bambini di colore o
disabili, affermando che queste cate-
gorie di persone sono causa del
ritardo dell’apprendimento degli altri
studenti bianchi e normodotati.
Questo è un esempio di come la disa-
bilità o la provenienza vengano viste
da alcune persone solo come degli
errori che devono essere evitati.
La maggior parte delle persone è
ossessionata dalla ricerca di una per-
fezione che non esiste.
Una persona che corre non è miglio-
re di una persona ceca, autistica o in
sedia a rotelle. La diversità non
influisce sulla dignità o sull’importan-
za.
La disabilità non viene mai concreta-
mente presa in considerazione. Negli
ultimi anni sono stati fatti alcuni pas-
si avanti nell’eliminazione di barriere
architettoniche o nell’integrazione.
Ma il vero problema è quello del limi-
te mentale.
Siamo abituati a vedere la disabilità
come una cosa che ci limita, ma non

ci accorgiamo che è solo una situazione che
ci permette di trovare strade diverse per
raggiungere l’obiettivo.
Riguardo a disabilità si trovano aggettivi
come indifeso, mutilato e inappropriato.
A volte non è essenziale ci sia una rampa
dove ci sono due scalini oppure che una por-
ta girevole abbia un ingresso alternativo; ma
è fondamentale che una persona ti guardi
negli occhi mentre parla invece di parlare
con il tuo accompagnatore, che un posto pub-
blico sia largo almeno per far entrare la tua
carrozzina senza farti sentire inadeguato,
che persone senza alcuna disabilità non usi-
no un bagno disabili per evitare la fila.

Bisogna iniziare a guardare il mondo par-
tendo dalla disabilità per renderlo adatto
a tutti e cogliere il vero significato della
diversità.

Giorgia Righi
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SEZIONE PIEMONTE
PANDEMIA SECOLARE: QUADRO DESOLANTE

di Piero Nicosia

Quando uscirà questo numero di Archimede
saremo in prossimità delle vacanze di Natale,
ma obiettivamente non cʼè nulla da festeggiare:
la pandemia da covid ha colpito 44.592.789 di
persone e ne ha uccise 1.175.553 (Fonte:
Health Emergency Dashboard, 30 Ottobre
2020). Ha peggiorato una situazione che per
una parte consistente della popolazione mon-
diale era già grave. Secondo lʼONU più di 820
milioni di persone, oggi nel 2020, non hanno
cibo a sufficienza per la loro sopravvivenza; per
la Banca Mondiale nel 2021, per le conseguen-
ze della pandemia, circa 150 milioni di persone
rischiano di scendere sotto la soglia della
povertà stimata intorno ai 2 dollari al giorno.
Sul versante opposto lʼ1% della popolazione più

ricca detie-
ne più del
doppio della
r i c c h e z z a
posseduta
da 6,9 mi -
liardi di per-
sone, cioè il
90% della

popolazione mondiale (dati OXFAM, una Ong
fondata nel 1942 in GB). Eppure, A PAROLE,
politici, intellettuali, amministratori, dichiarano
(soprattutto in campagna elettorale) che occor-
re redistribuire il reddito!!
Infine, “Save the Children” (dati del 2018)
denuncia che per mancanza di cibo, acqua
potabile e cure sanitarie per malattie facilmente
prevenibili ogni anno muoiono oltre 5 milioni di
persone.
SANITAʼ
Il Covid 19 ha messo ancor più in evidenza le
storture del modello sociale in cui viviamo: un
sistema inefficace, contraddittorio ed iniquo che
ha come obiettivo principale non il soddisfaci-
mento dei bisogni dellʼumanità, ma, come
abbiamo visto dai dati sulla distribuzione della
ricchezza, la realizzazione di profitti per cui si
investe non su ciò che serve, ma su ciò che ren-
de e nel minor tempo possibile, e la sanità,
soprattutto pubblica, non è certo in cima ai pen-
sieri degli investitori.

Mentre la sanità mondiale, per stessa ammis-
sione dellʼOMS (Organizzazione Mondiale della
Sanità), si
d i m o s t r a
imprepara-
ta a rispon-
dere a pan-
demie di
questo ge -
nere nel
solo 2019
sono stati
spesi in armamenti 1900 Miliardi di dollari! Su
diverse testate giornalistiche appaiono di tanto
in tanto brevi denunce circa le contraddizioni del
sistema:
• 1 carro armato Leopard costa come 440

ventilatori polmonari;
• 1 missile Trident costa come 17 milioni di

mascherine;
• 1 caccia F35 costa quanto 3244 posti letto

ospedalieri;
• 1 ora di volo dello stesso caccia consuma

in carburante quanto il costo medio mensi-
le di un infermiere.

(dallʼeditoriale di L. Sedou 13/5/2020 di Altreco-
nomia)
Queste brevi note mostrano come profitto non
fa rima con prevenzione e tutela della salute.
Oggi, improvvisamente, si scopre che le sanità
pubbliche sono carenti (tralasciamo le condizio-
ni di quei Paesi in cui la sanità o non esiste o si
paga cara): mancano medici, infermieri, posti
letto, terapie intensive ecc. Eppure per anni poli-
tici ed amministratori ci hanno raccontato che
occorreva ridimensionare questi “rami secchi”
per giustificare i tagli di ospedali e pronto soc-
corsi di cui oggi si sente un gran bisogno. Solo in
Italia in 20 anni dai quasi 300 mila posti letto si è
scesi nel 2019 a 192 mila. Numero chiuso a
medicina e il blocco delle assunzioni nella
sanità hanno prodotto lo stato attuale per cui si
richiamano in servizio pensionati o sanitari di
altri Stati (cubani ecc..).
Hanno dovuto attendersi i risultati nefasti della
pandemia da covid (30.000 contagiati tra il per-
sonale sanitario con più di 250 morti) per accor-



22 ARCH      MEDE

gersi dellʼimportanza di questi “eroi” fino a ieri
invisibili, come tutti quei lavoratori che hanno
mandato avanti la baracca, ma che non godono
delle prime pagine di giornali e televisioni. Ciò
nonostante questi eroi sono costretti a scende-
re in piazza per rivendicare i rinnovi contrattuali!
Quei lavoratori della sanità definiti dallʼOMS
“spina dorsale” contro il nemico virale! Nel 2003,
dopo lʼepidemia SARS, lʼOMS aveva lanciato
un grido dʼallarme circa il rischio di altre epide-
mie dando indicazioni ai governi e alle organiz-
zazioni sanitarie per la messa in atto di piani
antipandemici nazionali: o il grido era un sus-
surro o i governanti troppo sordi! Infatti non è
successo niente.
IL VACCINO
Secondo “The Lancet” (rivista scientifica) sono
quasi 200 il numero dei vaccini in lista di valuta-
zione clinica e preclinica (*). Sono coinvolti da
soli o in collaborazione aziende ed istituti di 15
Paesi: Cina e Usa sono coinvolti in 11 progetti, 3
la GB, 2 la Germania e 1 rispettivamente Fran-

cia e Italia. La
maggioranza
degli studi in
corso, secondo
lʼOMS, sono
ancora in fase
preclinica e
solo un quarto
del totale in
fase clinica. Ed

è sulla base di questi dati che si pronunciano
con scetticismo alcuni studiosi in merito allʼarri-
vo del vaccino.
In una intervista a “La Stampa” (1/11/20) lʼimmu-
nologa Antonella Viola dellʼUniversità di Padova
in merito al vaccino sottolinea: “...smettiamola di
dire che a dicembre arriverà il vaccino e sarà tut-
to superato. Crea una falsa aspettativa... se tut-
to va bene, è probabile che un vaccino venga
registrato.
In quel caso ci saranno delle dosi già pronte, ma
parliamo di poche migliaia a fronte di 60 milioni
di italiani”.
E sempre sulla Stampa del 23/9/20 Anthony
Fauci (immunologo di origini italiane, nonni
siciliani), lo scienziato consigliere di Trump poi
esiliato dalla Casa Bianca perché troppo indi-
pendente di pensiero, affermava: “Mi aspetto
che per Natale 2021 avremo un vaccino: pro-
babilmente non sarà efficace al 90% ma sarei
soddisfatto se funzionerà al 75%”

(*)
• FASE PRECLINICA sperimentazione su

organismi viventi complessi non umani
• FASE CLINICA quando inizia la sperimen-

tazione sullʼuomo. Si realizza in 3 fasi:
• 1 Fase il numero dei soggetti sottoposti

alla valutazione della tollerabilità è molto
ridotto;

• 2 Fase partecipano centinaia di volontari
con lo scopo di confermare la sicurezza e
la tollerabilità del vaccino e dimostrarne
l'immunogenicità, cioè la sua capacità di
indurre una valida risposta immunitaria
nellʼuomo;

• 3 Fase se i risultati delle prime 2 sono sod-
disfacenti il vaccino viene somministrato
ad un numero elevato di pazienti.

Ci si augura che entrambi gli specialisti sbaglino
circa le previsioni, ma la storia della ricerca
medico-scientifica ci dice che i tempi sono pur-
troppo lunghi (e noi lo sappiamo bene): si
sostiene che la sperimentazione sullʼuomo ini-
zia dopo 2-5 anni dalle ricerche iniziali, secondo
gli attuali modelli standard sin qui eseguiti e con
le risorse attualmente disponibili.
Occorre rimarcare la necessità per il bene del-
lʼumanità, di maggior collaborazione tra Stati,
Centri di ricerca e maggiori investimenti in favo-
re della salute come ripete spesso lʼOMS e
altrettanto spesso inascoltata. Cʼè da augurarsi
che questo avvenga, anche se temo che le varie
iniziative finiscano nellʼimbuto della concorren-
za tra Stati (nazionalismo vaccinale) e i grandi
gruppi farmaceutici (brevetti e produzioni). In
ogni caso quello che è certo è che occorrono
maggiori risorse per produrre un numero di vac-
cini tale da rispondere al fabbisogno mondiale.
LA SEZIONE PIEMONTE
I soci volontari della sezione piemontese si sono
trovati, come tutti, ad operare con difficoltà nel-
lʼannus horribilis 2020. Sul territorio ci si è fer-
mati lʼ8 marzo con lʼultima suonata dei Booh!?
for AISA nella RSA di Beinasco che ha visto la
morte di alcuni pazienti e di una infermiera.
Dopo il consueto pranzo sociale, nella seconda
domenica di gennaio con lʼestrazione dei bigliet-
ti della Lotteria, i membri attivi – che sono poi
quelli del Consiglio Direttivo –
si sono riuniti il 15 febbraio e il 26 settembre

pur continuando a relazionarsi con mail e te-
lefono. Per la pandemia sono saltate le suona-
te nelle RSA, il C.D. di giugno (così come è sal-
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tato il numero di Archimede) e la GMA. Nel cor-
so dellʼanno vi sono stati contatti con famiglie di
giovani atassici a cui sono state date informa-
zioni e materiale divulgativo. Abbiamo parteci-
pato ad alcuni corsi di aggiornamento on line
su Statuti e Modelli di bilancio con il CSV di To-
rino.
Il prossimo incontro con lʼinsieme di soci e con-
tributori è stato fissato, per ora, alla seconda
domenica di maggio, per cui il consueto pranzo

sociale e lotteria di gennaio 2021 non si terrà.
Abbiamo avuto 2 lutti tra i nostri soci  nonché
amici: Enrico Manfolini e Annamaria Nigro, la

compagna del nostro saxofonista
Filippo. 
AISA ha partecipato agli addii di
entrambi.
E con questa triste notizia auguro a

tutti ogni bene.
Piero Nicosia

SEZIONE SICILIA
“Campo estivo 2020” di Giuseppe Colombo

Nellʼambito del progetto edu-
cativo del "Campo Estivo
Noi_LeAli 2020", proposto dal-
la Associazione Sedie volanti
di Barrafranca, siamo stati invi-
tati a portare la nostra testimo-
nianza con tema “Impegno” ai
32 ragazzi partecipanti di età
compresa dai 5 ai 14 anni.

Non essendo abituati a parlare
con i ragazzi è stata molto du-
ra, cercare di spiegare con pa-
role semplici il motivo della car-
rozzina di Giusy è stato compli-
cato, però, raccontando della
bella storia di sincera amicizia
e di tutte quelle gare fatte in
carrozzina con lʼaiuto del no-
stro grande Amico Vito Massi-
mo Catania, fino ad arrivare
dal Presidente della Repubbli-
ca e dal Papa, è stato molto più
facile, riuscendo infine a coin-
volgere in un emozionante rac-

conto il nostro “Impegno” per
lʼabbattimento delle barriere
architettoniche ma soprattutto
di quelle sociali, dimostrando
che si può fare tutto anche se
con lʼaiuto degli altri  puntando
sullʼAmicizia sincera.
Giusy ha raccontato la sua ri-
nascita, del suo grande desi-
derio che era quello di andare
a correre con le sue gambe
che però era stato accantonato
con lʼarrivo della malattia, al-
lʼimpegno a non mollare mai, a
non arrendersi ed essere sem-
pre combattenti, anche nei mo-
menti bui non bisogna perdere
mai la speranza perché la vita
ti sorprende sempre ed arriva
sempre la luce, poi…. Poi, è ha
conosciuto Vito Massimo Cata-
nia, non sappiamo come ha
fatto a capirlo che Giusy aveva
questo desiderio ed ha fatto si
che si realizzasse.
La nostra amicizia ha qualcosa
di unico e particolare - ha rac-
contato Giusy - il detto “chi tro-

va un amico trova un tesoro”,
mai è stato cosi appropriato ed
è proprio vero. Lʼamicizia è co-
me un fiore che va coltivato. Se
la lasci a lungo senza acqua,
senza cure e senza amore, ap-
passisce e non fiorisce più. 
La frase scritta sul cartoncino
attaccato alla matita, conse-
gnati ad ognuno di essi, insie-
me ai disegni del nostro caro
Luca Mesini di Asti, per poterli
colorare con la fantasia che so-
lo i ragazzi sanno esternare.

Giuseppe Colombo
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