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GIORNATA MONDIALE DELL’ATASSIA
Maria Litani

Il 25 Settembre si celebra in tutto il mondo 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’o-
biettivo di dare indicazioni e relazioni ai pazienti,
a chi incontra la malattia e a chi vuole contribui-
re a risolverla.
La ditta Pelino di Sulmona ha creato il fiore di
confetti che viene distribuito come dolce teneris-
simo ringraziamento per i contributi donati.
Il fiore è un simbolo per noi, con i tre cuori rossi
e la pallina bianca al centro, che ci indica l’im-
magine dei cuori colmi d’amore dei genitori,
parenti ed amici e dei medici che si prendono
cura delle persone affette da atassia.
Quest’anno non ci saranno i banchetti in tutte le
sezioni a causa della pandemia e delle restrizioni
per evitare la diffusione del contagio.
Ma la giornata si
celebrerà e il fiore di
confetti sarà distribui-
to in altro modo, e la
giornata sarà comun-

que occasione di raccolta fondi.
E non solo, accenderemo per l’occasione le candele azzurre e
bianche, le candele della solidarietà e della speranza. Una scia di

luce dall’America
all’Australia, per
dire speranza e
solidarietà, tutti
uniti per l’unico
obiettivo.
Abbiamo bisogno dell’aiuto di tutti, ciascuno
può fare la sua parte mettendo a disposizione
i personali talenti, le capacità, i soldi, il tempo,
condividendo gli obiettivi di trovare la cura e di
sostenere i pazienti in modo che la vita sia vis-
suta pienamente.
L’errore più grande che si possa fare è vedere
solo la malattia nelle persone atassiche e tal-
volta sporadicamente averne compassione.
Ricordiamo che c’è voglia di vivere, non
sopravvivere: la vita chiede molto alle persone
malate, la fatica è tanta, la voglia di mollare
c’è... la perfezione è difficile da trovare, qui c’è
solo la possibilità di amare le cose che non
piacciono, per poterle cambiare: vivere il pre-
sente cercando le soluzioni migliori.
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Torneremo a...
Maria Litani

“I have a dream.. io ho un sogno che i
miei figli piccoli vivranno un giorno in u-
na nazione dove non saranno giudicati
per il colore della loro pelle, ma per ciò
che la loro persona contiene. Io ho un
sogno oggi”.

Martin Luther King
Io ho un sogno, noi abbiamo un so-
gno… che i nostri ragazzi affetti da atas-
sia possano vivere in un mondo che non
li giudica per quello che riescono a fare,
ma per ciò che sono. Che possano rice-
vere cure per la loro patologia, che pos-
sano partecipare alla vita e spostarsi in
un mondo senza barriere. E non solo..
Questo sogno è di tutti noi dell’AISA da
tanti anni e anche oggi.
Dai primi di Marzo però tutto si è appa-
rentemente interrotto a causa dell’epide-
mia che ha portato timori e lutti anche
nel nostro gruppo. Il lockdown ci ha trat-
tenuto a casa, non prigionieri, ma protetti.
Abbiamo dovuto annullare eventi organizzati,
nuovi oppure storici: prioritaria è stata la salva-
guardia della salute nostra e dei nostri cari
Abbiamo continuato però a confrontarci ed in-
contrarci attraverso modalità diverse. Le riunioni
del direttivo si sono susseguite per decidere l’e-
volversi di AISA: una evoluzione verso una mo-
dalità più incisiva, come deve essere per rag-
giungere il nostro sogno.
Abbiamo pure fatto riunioni con i rappresentanti
di Telethon per avviare una call per un progetto
di ricerca sull’atassia, dominante o recessiva.
Seed Grant, un seme che porterà frutti copiosi

TORNEREMO AD INCONTRARCI
L’Assemblea Ordinaria e straordinaria Nazionale,
per approvazione dei bilanci era programmata a
Bologna presso Centergross il 18/19 Aprile scor-
si. Sono state annullate e rinviate a data da desti-
narsi.
La data sarà il prossimo SABATO 26 SETTEM-
BRE ALLE ORE 5 in prima convocazione ed ore
17 in seconda convocazione in modalità online
attraverso la piattaforma ZOOM.
Metteremo le indicazioni precise nelle pagine Fa-
cebook e sul sito www.atassia.it
Nell’Assemblea Ordinaria ci sarà l’approvazione
dei bilanci, come di consueto.
Durante l’assemblea straordinaria dovremo ap-
provare le modifiche statutarie in sospeso dallo
scorso anno.
In quest’occasione avvieremo pure i passaggi
per dare origine ad una FEDERAZIONE AISA che

possa far da collettore di tutte le AISA territoriali e
tutte le Associazioni che si occupano di atassia,
avrà certamente maggior peso a livello istituzio-
nale.
La Federazione AISA Nazionale avrà principal-
mente il ruolo di Gestione fondi destinati alla ri-
cerca, Raccolta fondi pubblici – lasciti, Rappre-
sentanza presso il Governo, istituzioni anche eu-
ropee.
Ma anche la tutela nell’ambito sociale dei diritti e
degli interessi dei pazienti e famiglie in cui è pre-
sente una persona con atassia e in prospettiva
penserà anche ad azione per il Dopo di noi
Ogni AISA regionale verrà mantenuta con i com-
piti consueti , si occuperà di raccogliere fondi a li-
vello locale (anche 5 per mille di sezione), orga-
nizzare eventi nazionali (GMA, giornata malattie
rare.. ) e locali, supportare la qualità di vita dei
pazienti e famigliari (anche tutti i soggetti attiva-
mente coinvolti col paziente- stakeholders), ria-
bilitazione, accompagnamento fiscale ecc…
Abbiamo in mente tanto, puntiamo in alto.

TORNEREMO A CONFRONTARCI
Oggi molti sono i modi di incontro. Oltre alle
classiche assemblee nazionali, abbiamo pensato
agli incontri e confronti e scambi di consigli ed o-
pinioni, attraverso la rete.
E’ sorta la necessità di avere un canale Youtube
per AISA Nazionale anche se esistono già canali
di sezione. In esso saranno raccolti tutti i video
dell’AISA nazionale.
In modo analogo si decide di aprire pagine sui
social più diffusi: Instagram, Twitter, Tic toc.

Immagine donata dall'artista Charlottelebleu - Carlotta Sangaletti -
AISA ringrazia - https://www.instagram.com/charlottelebleu



Abbiamo solamente pagine Facebook e saranno
incrementate per il nazionale.
Avviate tali pagine, bisognerà trovare ragazzi di-
sponibili a seguirle ed implementarle costante-
mente. Abbiamo pensato anche ad una collabo-
razione con i ragazzi del servizio civile nazionale
in carica presso AISA Lazio odv.
Sarà pure rinnovato il sito www.atassia.it.
Abbiamo in programma un concerto in strea-
ming come evento nazionale, non avendo potu-
to fare eventi neppure nelle sezioni per il lock-
down. Un concerto aperto con possibilità di rac-
cogliere fondi. La piattaforma che useremo sarà
twitch.
Il concerto in streaming sarà organizzato per la
Giornata Mondiale dell’Atassia 25 settembre
2020. I particolari saranno pubblicati nelle pagi-
ne facebook e sito.

TORNEREMO A SOGNARE
Il nostro sogno è arrivare ad una cura, bloccare
la malattia, vivere e non sopravvivere.
Siamo partiti col finanziamento dei progetti di ri-
cerca vincitori della call e abbiamo continuato il
versamento delle quote e i precedenti progetti
deliberati.
Riepilogo: (Ma quanti progettiiii stiamo finan-
ziando...)
1) Progetto di ricerca su SCA1 diretta dalla
Prof.ssa Peggy Marconi presso l’Università di
Ferrara, già versati € 27.000 ancora da versa-
re entro l’anno € 13.000

2) Progetto “NEXT GEENRATION SEQUEN-
CING” in una serie di pazienti con atassia ere-
ditaria non diagnosticata, che sarà eseguito
sotto la direzione del Prof. Giuseppe De Mi-
chele afferente al Dipartimento di Neuroscien-
ze presso l’Università Federico II di Napoli. €

50.000
3) Progetto “Studio clinico di fase II per testare si-
curezza ed efficacia del trattamento con Etra-
virina in pazienti con Atassia di Friedreich”
presso Associazione “La nostra Famiglia” Tre-
viso € 5.000 come acconto.

4) Progetto “Intelligenza artificiale per la predizio-
ne individuale: la dimensione frattale dell’en-
cefalo nell’Atassia di Friedreich e nelle atassie
Spinocerebellari SCA nel Network internazio-
nale ENIGMA-ATAXIA Dott. Diciotti Università
di Bologna € 50.000

5) Progetto “Il processamento disfunzionale del-
la fratassina nella patogenesi dell’Atassia Spi-
nocerebellare PTRM1 dipendente. Dott Bru-
netti Istituto Neurologico Besta Milano €

50.000.
Si continua col sostegno per i trattamenti di fisio-
terapia per cui sono stati versati ad inizio anno
circa € 30.000 ed il prossimo anno daremo an-
che rimborsi in percentuale a chi ha affittato un
cicloergometro per sopperire alla mancanza di fi-
sioterapia dovuto al periodo di confinamento per
Covid 19.
Insieme riusciremo!!

OMAGGIO
Dovremo usare le mascherine protettive per un certo tempo, ci fa piacere perciò omaggiare
i nostri lettori con una mascherina riutilizzabile e idrorepellente.
I materiali usati sono certificati, 98% cotone e 2% poliestere.
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IMPEGNO STRAORDINARIO DELL’AISA
Associazione Italiana per la lotta alle Sindromi Atassiche

DURANTE EMERGENZA COVID-19
Progetto Insieme possiamo farcela

Combattiamo il Covid 19 ma non dimentichiamo chi ha costante bisogno di noi.

AISA da oltre 30 anni lotta contro le sindromi atassiche, sostenendo la ricerca scientifica e
supportando le persone con atassia e le loro famiglie in ogni bisogno riguardante la malat-
tia e sensibilizzando le istituzioni sui temi correlati.
Anche in questo periodo di pandemia, complicato e delicato, cerchiamo di essere presenti e
rispondere alle necessità affiancandoci ai pazienti, ed esponendo le problematiche riscon-
trate, alle istituzioni.
- AISA ha accantonato un fondo che sarà versato come contributo ai pazienti con dif-

ficoltà motoria, che necessitano di fisioterapia, per l’affitto di attrezzature per la
riabilitazione attualmente sospesa nei centri di riferimento. Sarà dato un contributo
pari al 50% del costo per il noleggio di uno strumento, cicloergometro o peda-
na, per attività di fisioterapia sostitutiva, su arti inferiori e superiori, per tutta la
durata dell'emergenza. (richieste all’indirizzo aisa@atassia.it)

- AISA ha già versato ai singoli pazienti contributi per la fisioterapia non erogata dalle a-
ziende sanitarie, per un totale di € 30.000

- AISA ha versato la somma di € 13.000 raccolta da tutte le sezioni territoriali, alla Prote-
zione Civile sostenendo il suo impegno contro il corona virus ed i suoi drammatici effetti.

Le singole sezioni AISA, si sono organizzate nei territori di competenza, offrendo attività
e sostegni aggiuntivi a quanto da sempre
propongono nel quotidiano.
- Sono state attivate chat appositamente a-
perte per fare logopedia, fisioterapia e
sostegno psicologico, di gruppo o singole da
AISA Lazio ed AISA Emilia Romagna che
ha pure istituito una Chat SOS Salute per
i pazienti atassici presi in carica al Bella-
ria di Bologna.

- Nelle altre sezioni si sostengono ospedali
di riferimento e centri, con forniture di
presidi di protezione individuali, si danno
contributi direttamente o indirettamente, a
famiglie in difficoltà economica e pubbliche
assistenza. Orgogliosi nel dire “ci siamo”.

In un momento come questo tutti siamo
chiamati all'unità a fare squadra e ad u-
nire le forze per sostenere chi è più vulne-
rabile, uniti ce la faremo.

Maria Litani Presidente AISA Onlus

Durante lʼemergenza COVID abbiamo continuato ad offrire sostegno ai pazienti che a noi fan-
no riferimento.
Abbiamo cercato di rispondere a chi ci ha detto “Ci siamo anche noi!”
Non possiamo correre o camminare, ma facciamo la nostra parte, come possiamo, da invisi-
bili, stiamo a casa e speriamo… siamo abituati a farlo!
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A.I.S.A. (Onlus) 
Internet: www.atassia.it 

 E-mail:   aisa@atassia.it 
 C.F. 93002270036 
 CCP 40032203 
 IBAN UNICREDIT 
 IT68O0200832231000100491866 
 

Sede Legale 
Via Celoria 11 

 c/o Istituto Besta 
 20133 MILANO 
 

Sede Operativa 
 Indirizzo Postale 

Via Sara 12 
 16039 Sestri Levante   
 Cell 342 9124574 

Presidente: 
Maria Litani 

 cell 339 3168142 

Per rilascio immediato 2/05/2020 

LA RICERCA SCIENTIFICA NON SI DEVE FERMARE 

AISA è una piccola Associazione di volontariato che da oltre 30 anni lotta contro le 
sindromi atassiche, sostenendo la ricerca scientifica e supportando le persone con atassia 
e le loro famiglie. Ha un grande obiettivo, quello di credere che anche le persone affette da 
una malattia rara come l'atassia, possano sperare in una cura. 
Perciò raccogliamo i fondi da destinare alla ricerca ed al sostegno dei pazienti. Questi 
fondi sono preziosi per noi e devono essere spesi bene, nel rispetto degli ammalati che 
non devono essere illusi, e nel rispetto dei donatori che condividono i nostri obiettivi. 

QUEST’ANNO FONDAZIONE TELETHON HA APERTO TRE BANDI DI RICERCA   
SULLE MALATTIE GENETICHE RARE TRA CUI L’ATASSIA 

E UN’INIZIATIVA SPECIALE DEDICATA A COVID19  

L’attuale emergenza coronavirus ha reso ancora più fragili le persone affette da una 
malattia genetica rara, aumentando le difficoltà che questi pazienti devono affrontare, ma 
ha fatto anche comprendere il valore universale e l’importanza della ricerca.  

Fondazione Telethon lavora da 30 anni al fianco di queste persone per offrire loro una 
speranza grazie alla ricerca scientifica e annuncia che tra maggio e giugno lancerà tre 
bandi per selezionare i migliori progetti proposti da ricercatori di tutto il Paese. Accanto al 
tradizionale bando generale per progetti di ricerca sulle malattie genetiche rare, saranno 
infatti avviate anche due iniziative speciali. La prima è una nuova edizione del “seed 
grant”, in collaborazione con tre associazioni di malattie rare tra  cui “AISA Associazione 
Italiana per la lotta alle Sindromi Atassiche” 

AISA ha messo a disposizione un fondo di !  50.000 che sarà assegnato ad un progetto 
pilota di durata annuale selezionato grazie al metodo rigoroso della Fondazione Telethon 
 
Siamo emozionati  per questa possibilità perché verrà messa a disposizione l'eccellenza 
della ricerca, un supporto competente ed una possibilità di diffusione del messaggio che 
sarebbe difficile con le nostre sole forze. 

Un seme che certamente porterà tanti frutti, una speranza ben posta. 

RICERCA significa SPERANZA significa CURA significa FUTURO 

Maria Litani 
Presidente Nazionale AISA  
www.atassia.it 
Cell 3429124574  
IBAN - IT68O0200832231000100491866 
Per il tuo 5 per mille C.F. 93002270036 
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ESITO BANDO DI RICERCA SEED GRANT
a cura di Emanuela Battaglia head of research, Fondazione Telethon

Abbiamo lanciato il bando
Seed Grant e numerose
sono state le risposte.
Sono arrivati da valutare,
32 Progetti sulle atassie.
Significa che la ricerca in
Italia è attiva!
I progetti sono stati distri-
buiti a ricercatori esperti nel
campo, non italiani, ma
dell’America, dell’Australia
e del Giappone. Dalla valu-
tazione abbiamo ricevuto
l’elenco di tre progetti che
hanno raggiunto l’eccellen-
za nei giudizi.
Ci siamo confrontati col
direttivo e con la Commis-
sione medica AISA, abbia-
mo fatto una riunione del
tavolo tecnico e si è scelto il
primo progetto del Dott
Diciotti.

Dato che anche il terzo era
interessante ed il secondo
verrà finanziato da
Telethon, abbiamo deciso a
maggioranza, come Consi-
glio Direttivo di finanziare
due progetti.
Carlo Rossetti: “Noi con tan-
ti anni alle spalle di conve-
gni medico-scientifici ricor-
diamo il problema delle
scale di valutazione per
valutare (appunto) lo stato
del paziente ma anche e
soprattutto, a mio avviso,
l'efficacia dei vari tentativi
di terapia e in questo ulti-
mo caso al di là dell'effetto
psicologico momentaneo;
questo progetto con l'utilizzo
della intelligenza artificiale
(fino ad oggi impossibile da
applicare) per valutare dati

diagnostici può essere una
soluzione reale integrazione
alle scale di valutazione.
P.S. mi sono commosso (con
singhiozzi irrefrenabili) nel
sapere che erano arrivati
32 progetti in risposta alla
call (lanciata per caso il
giorno del mio complean-
no), ma soprattutto nel veri-
ficare la grande mole di
lavoro svolta da Telethon in
tandem con la nostra presi-
dente (grazie Maria)... tanti
anni di collaborazione, im-
pegno, energie fisiche ed
economiche personali e di
molti di noi con Telethon....
un sogno nel 2000 divenu-
to realtà nel 2020... passo
dopo passo ce la faremo a
vincere l'atassia.”

Oggi possiamo pubblicare questi dati ormai resi pubblici dal Comunicato stampa del 9/9/2020
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La ricerca sulle Atassie in Italia è ben rappresentata ed è di alto livello. Questo Seed
Grant rappresenta un seme ulteriore verso la migliore comprensione delle malattia.
AISA ha deciso di finanziare il progetto del Dott. Diciotti e quello del Dott. Brunetti
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“Studio clinico di fase II per testare sicurezza
ed efficacia del trattamento con Etravirina in pazienti

con Atassia di Friedreich”

La atassia di Friedreich (FRDA) è una patologia
neurodegenerativa progressiva con esordio
durante l’infanzia e per la quale tuttora non esi-
ste una cura. FRDA viene trasmessa in forma
autosomica recessiva che colpisce 1 su
50.000 individui. È causata da un’anomala
espansione della tripletta GAA a carico del primo
introne del gene FXN, responsabile per la codifica
della proteina fratassina (Campuzano et al.,
1996). Clinicamente, i pazienti si presentano con
disturbi della marcia, perdita di equilibrio e coor-
dinazione, disartria, disturbi della sensibilità,
assenza di riflessi osteotendinei, deformità del
piede e scoliosi, diabete e cardiomiopatia. L’esor-
dio è spesso intorno alla pubertà. Non esiste
ancora una cura per questa malattia ed in parti-
colaremancano biomarcatori validi e sensibili per
valutare l’efficacia di trattamento.
Recentemente, è stato dimostrato che il farma-
co Etravirina (ETR), un antivirale orale utilizzato
nella terapia dell’infezione da HIV con un eccel-
lente profilo di sicurezza e tollerabilità, stimola
la traduzione del gene FXN e promuove l’accu-
mulo cellulare di questa proteina. Gli studi pre-
clinici in cellule e animali hanno confermato un
ruolo dell’ETR nel favorire l’accumulo di Fratassi-
na nelle cellule di pazienti con FRDA e nel mo-
dello murino di malattia (topi YG8) correggendo
il danno biochimico rilevato a carico dei comples-

si della catena respiratoria e proteggendo cellu-
le e tessuti dal danno ossidativo (Alfredi et al.,
2019).
Considerando questi risultati ed il profilo di sicu-
rezza dell’ETR, abbiamo deciso di avviare il primo
studio clinico di fase II in aperto che pone come
obiettivo lo studio della sicurezza e dell’efficacia
dell’ETR in pazienti con FRDA. Si prevede di reclu-
tare un campione di circa 35 pazienti affetti da
FRDA. I pazienti verranno divisi in due gruppi
distinti che verranno trattati con dosaggi diffe-
renti. Uno dei gruppi verrà trattato con ETR a
200 mg/die per 4 mesi, e l’altro con un dosaggio
superiore, pari a 400 mg/die per 4 mesi.
L’efficacia verrà misurata con la variazione del
picco di VO2misurato con il test da sforzo dell’er-
gometro, misure di gravità della malattia con la
scala SARA, misure dello spessore della parete
cardiaca con ecocardiografia e misura dell’indice
di Sokolow con ECG, livelli di proteina fratassina
misurata nelle cellule mononucleate del sangue
periferico e l’analisi molecolare dell’efficienza di
traduzione dell’mRNA di fratassina e le misure
della qualità di vita e l’impatto della disabilità. Lo
studio comprende 5 visite che comprendono un
periodo di trattamento di 4mesi, preceduto da 4
mesi e seguito da ulteriori 4 mesi di studio per
misurare e considerare la progressione intra-
individuale della malattia.
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NNEEXXTT GGEENNEERRAATTIIOONN SSEEQQUUEENNCCIINNGG IINN UUNNAA SSEERRIIEE DDII PPAAZZIIEENNTTII
CCOONN AATTAASSSSIIAA EERREEDDIITTAARRIIAA NNOONN DDIIAAGGNNOOSSTTIICCAATTAA

Prof. Alessandro Filla

“Next generation sequencing (NGS)” ha reso possi-
bile la diagnosi genetica in maniera rapida ed effica-
ce mediante tre approcci: 1. Target resequencing pa-
nel (TRP) che esamina un numero limitato di geni; 2.
Exome sequencing, che copre 1-2% del genoma u-
mano dove risiedono 85% delle mutazioni patogene;
3. Whole genome sequencing, capace di individuare
mutazioni in regioni codificanti o non ed anche copy
number variants (CNV). NGS ha ampliato la cono-
scenza di mutazioni in geni noti e portato alla sco-
perta di nuovi geni nel campo delle atassie ereditarie
(AE).
A tutt’oggi sono state identificate 48 forme di atassia
dominante (spinocebellar ataxia, SCA) e 36 geni. Nel-
le atassie recessive sono stati identificati 94 geni.
Molte forme di AE rimangono da identificare. La dia-
gnosi genetica è importante per i pazienti e le fami-
glie, perché pone fine alla odissea diagnostica. In al-
cuni casi la diagnosi molecolare può evidenziare una
malattia trattabile (ad es. il deficit familiare di vitami-
na E) o possibilmente trattabile (il deficit di coenzima
Q10 o la malattia di Niemann-Pick tipo C).
In sintesi, l’esame di diverse casistiche di pazienti
con AE già screenati con metodi tradizionali e rimasti
senza diagnosi, la diagnosi è stata raggiunta nel 17%
con TRP e 36% con ES. Il nostro studio preliminare
con TRP ha portato alla diagnosi in un numero limi-
tato di pazienti e mostrato SPG7, dovuta a mutazioni
del gene della paraplegina, e SCA48, dovuta a muta-
zioni del gene STUB1, come le più frequenti. 

Il progetto prevede lo studio di 200 pazienti con AE
provenienti da due centri italiani di riferimento per le
atassie: Napoli, Università Federico II (deep phenoty-
ping), e Pisa, IRCCS Stella Maris (deep sequencing).
I pazienti, che hanno test negativo per espansione
GAA del gene dell’atassia di Friedreich e per l’espan-
sione CAG delle SCA e frequentemente altri geni se-
lezionati, non hanno diagnosi definita. Una parte dei
pazienti è stata screenata con TRP (280 geni atassi-
ci) con sequenziatore Illumina. Nei pazienti rimanen-
ti ed in quelli con panel negativo, saranno cercate va-
rianti potenzialmente patogene mediante ES. Le va-
rianti saranno filtrate e priorizzate mediante una pi-
peline bioinformatica. Le varianti potenzialmente
causative saranno confermate con tecnica di Sanger
e controllate per segregazione all’interno della fami-
glia. Altri approcci bioinformatici includono la verifi-
ca della conservazione evoluzionaria e l’applicazione
in silico di mezzi predittivi di patogenicità. Famiglie
selezionate con ricorrenza della malattia in più gene-
razioni saranno avviate a GS.
Per la combinazione di una completa e precisa feno-
tipizzazione con tecniche di sequenziamento massivo
ci auguriamo di poter dare una diagnosi definitiva ad
un numero sostanziale di pazienti con AE.
Nuove varianti e nuovi geni potranno essere identifi-
cati. Le conseguenze di queste mutazioni saranno e-
saminate in studi futuri in vitro e in vivo in collabora-
zione con i colleghi di Pisa e di altri gruppi.

BUDGET

1° anno 2° anno totale
consumabili
strumenti
stipendi 50.000
viaggi
pubblicazioni/altro
totale 50.000 50.000

COFINANZIAMENTO 
il programma è biennale. Il budget richiesto corri-
sponde al salario per un assegno di ricerca biennale
per una persona. La somma deve essere versata all’i-
nizio dello studio al dipartimento di neuroscienze,
scienze riproduttive ed odontostomatologiche dell’U-
niversità Federico II di Napoli. Gli altri costi del pro-

getto (consumabili, strumenti, pubblicazioni ecc.)
saranno coperti da fondi di ricerca del Dipartimento
di Neuroscienze, Scienze riproduttive ed odontosto-
matologiche, e fondi del Ministero della Sanità (ricer-
ca finalizzata 2016) e fondi europei (PREPARE E-Ra-
re progetto 2015) a FMS.
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ooxxiiddaattiivvee ssttrreessss ppaatthhoollooggyy
Alessandra Bolotta1,2, Antonella Pini3, Provvidenza M Abruzzo1,2, Alessandro Ghezzo1,Alessandra Modesti4,
Tania Gamberi4, Carla Ferreri5, Francesca Bugamelli6,Filippo Fortuna7, Silvia Vertuani8, Stefano Manfredini8,

Cinzia Zucchini1,* and Marina Marini

L'atassia di Friedreich è una malattia autosomica recessiva caratterizzata da una compromissione della fun-
zione mitocon-driale, con conseguente stress ossidativo. In questo studio, abbiamo mirato a valutare se il
tocotrienolo, un fitonutriente che si diffonde facilmente nei tessuti con strati grassi saturi, potrebbe inte-
grare l'attuale tratta-
mento con idebenone,
un analogo del chinone
con proprietà antiossi-
danti. Cinque giovani
pazienti affetti da atas-
sia di Friedreich hanno
ricevuto un supple-
mento di tocotrienolo a
basse dosi (5 mg / kg /
die), senza interrompe-
re il trattamento con i-
debenone.
Diversi marker di ossi-
dazione e parametri
biologici correlati allo
stress ossidativo sono
stati valutati al momento dell'inizio del trattamento e 2 e 12 mesi dopo il trattamento. Alcuni parametri os-
sidativi legati allo stress e alcuni indici di infiammazione sono stati alterati negli atassiapazienti di Friedrei-
ch che assumevano solo l'idebenone e tendevano a essere valori normali in seguito alla supplementazio-
ne di tocotrienolo; allo stesso modo, uno studio sulla risonanza magnetica cardiaca ha mostrato alcuni mi-
glioramenti dopo un trattamento con tocotrienolo di un anno.
Il percorso attraverso il quale il tocotrienolo influenza la modulazione Nrf2 dell'espressione genica del-
l'epcidina, un peptide coinvolto nella manipolazione del ferro e nelle risposte infiammatorie, è visto alla lu-
ce dell'interruzione della distribuzione intracellulare di ferro e dell'anergia Nrf2 che caratterizza l'atassia di
Friedreich. Questa ricerca fornisce un modello adatto per analizzare l'efficacia di strategie terapeutiche in
grado di contrastare i radicali liberi in eccesso nell'atassia di Friedreich e aprire la strada a studi clinici a lun-
go termine. Parole chiave: atassia di Friedreich, tocotrienolo, marcatori di stress ossidativo, infiammazione,
lipidomica, hepcidina.
Dichiarazione di impatto 
Lo stress ossidativo è coinvolto nella patogenesi dell'atassia di Friedreich (FRDA), disturbo agenetico che
causa la neurodegenazione a causa della drammatica riduzione dell'espressione della fratassina. Ad oggi,
nessuna cura è disponibile per i pazienti FRDA. In alcuni paesi, i pazienti FRDA assumono l'idebe-nessu-
no al fine di contrastare gli effetti del deficit di offrataxina. Dimostriamo che il trattamento con solobeno-
ne da solo non è in grado di sopprimere lo stress ossidativo nei pazienti FRDA, mentre il trattamento com-
binato con tocotrienoli potrebbe essere più efficiente e probabilmente produrre miglioramenti clinici. In-
fatti, dopo due mesi si osserva una riduzione dello stress ossidativo e dei marker di infiammazione ed è più
pronunciata dopo un anno di trattamento. Questa è, a nostro avviso, preziosa informazione per i clinici,
poiché l'idebenone è il trattamento di scelta per i pazienti FRDA in alcuni paesi



Notiz ie dalle Sezioni
SEZIONE BASILICATA

Ha preso il via questo mese il
progetto denominato “Rac-
cogliere i frutti: formare, tra-
mandare, imparare”, pro-
mosso dall’Associazione

Temporanea di Scopo situata
all’interno della sede regiona-
le dell’A.I.S.A. Basilicata (As-
sociazione Italiana per la lot-
ta alle Sindromi Atassiche), fi-
nanziato dalla Regione Basili-
cata e dal Ministero del Lavo-
ro e delle Politiche Sociali.
Tra gli obiettivi del progetto,
avviato il 1° luglio, quelli di
promuovere la salute e il be-
nessere per tutti e per tutte le
età, promuovere una crescita
economica duratura, inclusi-
va e sostenibile, e promuove-
re un'agricoltura sostenibile e
responsabile socialmente. 
Tra gli obiettivi, anche quelli
di contrastare le solitudini in-
volontarie specie nella popo-
lazione anziana attraverso i-
niziative e percorsi di coin-
volgimento partecipato. Il

progetto mira anche allo svi-
luppo della cultura del volon-
tariato, in particolare
tra i giovani e all’inter-
no delle scuole, e del
sostegno all’inclu-
sione sociale, in
particolare delle
persone con disabi-
lità e non autosuffi-
cienti. Il progetto
verrà realizzato in
una quindicina di
paesi lucani. La ne-
cessità di proporre
e realizzare il pro-

getto nasce dal fatto
che in molti paesi biso-
gna fare i conti con di-
verse problematiche,
come ad esempio l'e-
marginazione sociale,
la poca socializzazione
e l'integrazione sempre più
difficile di un disabile. Tra le
attività che verranno realiz-
zate, in particolare quella del-
l'ortoterapia, una nuo-
va terapia alternativa
capace di migliorare lo
stato di salute delle per-
sone affette da proble-
mi motori. Nel corso di
questi sei mesi, saranno
inoltre diverse le atti-
vità che verranno mes-
se in campo, nel rispet-
to delle misure anti-co-
vid. Il progetto, propo-

sto e realizzato dall'A.I.S.A.
Basilicata, vede come partner

anche l'AICDA Onlus, l'asso-
ciazione La Strada dei Fiori e
delle Preghiere, il Comune di
Bella e il Comune di Balvano.

RACCOGLIERE I FRUTTI: FORMARE,
TRAMANDARE, IMPARARE

Dino Gugliotta
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SEZIONE CAMPANIA
AISA Campania Onlus: futuro roseo e migliori prospettive

di vita per le persone affette da sindromi atassiche

Il Nuovo Policlinico di Napoli , a distan-
za di trentotto anni dal primo convegno
sulle atassie di Friederich, si pone
ancora oggi come uno dei pochi centri
di ricerca specializzati in Italia per
garantire una migliore qualità della vita
alle persone che ne sono affette. Ogni
anno una nuova sfida, obiettivi ambi-
ziosi da raggiungere e massimo impe-
gno profuso negli studi per ottenere
anno dopo anno nuovi risultati allo sco-
po di alleviare le sofferenze dei sogget-
ti colpiti da atassia: solo in Italia si con-
tano circa cinquemila, con un’incidenza
tra 4,5-6,4 soggetti colpiti ogni 100.000
individui sani. 
La degenerazione del midollo spinale e del
cervelletto causata da alterazioni nel gene

codificante per la proteina fratassina, che
viene prodotta in quantità ridotte, provo-
ca atassia cioè mancanza di coordinazio-
ne dei movimenti. Compare in genere
durante l’infanzia o l’adolescenza, ma tal-
volta anche in età adulta. Le prime
manifestazioni comprendono difficoltà
nell’equilibrio e nella coordinazione
motoria, che possono rendere difficoltoso
scrivere, mangiare e compiere attività fini.
Spesso le persone affette devono ricorre-
re, con il passare del tempo, all’uso di una
sedia a rotelle. Altre manifestazioni comu-
ni sono la scoliosi, alcuni problemi cardia-
ci e il diabete.
La malattia si trasmette con modalità
autosomica recessiva: i genitori sono por-
tatori sani della mutazione (e spesso non
sanno di averla), mentre ciascun figlio del-
la coppia ha il 25% di probabilità di esse-

re malato. 
L’AISA(Associazione Italiana per la lotta
alle Sindrome Atassiche)in Campania,
come ogni anno e nel giorno dell’Epifania,
con la partecipazione di Paolo Zen -
gara(Presidente AISA in Campania) e Giu-
seppe Ruggero (Presidente onorario),pro-
muove un incontro dalla con no ta -
zione medico scientifico sul tema delle
atassie: lunedì 6 gennaio 2020, presso la

Clinica Neurologica dell’Università degli
Studi di Napoli “Federico II” , in collabora-
zione con l’Equipe del Prof. Alessandro
Filla(Direttore del dipartimento di Scienze
Neurologiche e Presidente Commissione
Medica AISA) ed in occasione dell’Assem-
blea generale soci AISA onlus, sono stati
illustrati i risultati raggiunti dalla ricerca
con interventi dedicati e specifici ad
oggetto la sindrome atassiche. Con la
moderazione del Dott. Alfredo Mariani
sono intervenuti: il Prof. Alessandro Filla
(Atassia 2019: cosa c’è di nuovo?), Prof.
Francesco Saccà (aggiornamenti sulla
terapia dell’atassia di
Friederich), la Dott.ssa Chiara Pane (test
da sforzo apparato cardiopolmonare.) 
Al termine delle illustrazioni medico
scientifiche, segue il contributo del-
l’Avv.Caterina Areniello, docente for-
matore AUGE e Presidente dell’Ass. “Sanità
e diritti” , con il Prof.Giuseppe Catapano,
Rettore AUGE, sempre in prima fila per
sostenere e agevolare la ricerca sulle atas-
sie: con la recente pubblicazione del
manuale “Il cittadino e la salute”(Graus
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edizioni), il Prof. Catapano si impegna a
finanziare la ricerca per il nuovo anno
devolvendo all?AISA per intero il ricavato
della vendita. Presente al convegno la
Dott.ssa Maria Parente,caporedattrice
quotidiano La Notte Online, che nel suo
intervento sottolineaa quanto i mass
media siano fondamentali in questo genre
di eventi per “veicolare l’informazione e
non vincolarla esclusivamente ai presenti
in sala”;Dott. Salvio Zungri ,(responsabi-
le ditta partnership “Ortopedia mediterra-
nea”) e i saluti dell’Avv. Andrea Zen -
gara che ha seguito la pratica della vendi-
ta di Villa Asciarelli al Vomero del lascia-
tario socio defunto Dott. Miola. 
Paolo Zengara, Presidente AISA Campania,
e la moglie Emanuela ribadiscono quanto
l’AISA sia un fondamentale punto di rife-
rimento per le persone affette da sindro-

mi atassiche: “Purtroppo non tutte le
regioni in Italia possono vantare un grup-
po compatto come il nostro in Campania,
ad esempio in Puglia, le persone affette da
atassia fanno riferimento alla nostra
regione. Ci teniamo a ribadire l’efficienza
e la serietà del team di ricerca della Fede-
rico II qui presente al Convegno, capitana-
ta dal Prof.Alessandro Filla: rappresentano
la nostra speranza per il futuro.” 
Il convegno si conclude saluti e ringrazia-
menti ai volontari e forze amiche, agli
sponsor (Vetreria Paciello Luigi partner
ufficiale),i ragazzi della Protezione Civile
Victor. Segue estrazione lotteria Epifania
per i soci AISA, con brindisi e auguri.
Media partner dell’evento
La Notte Online. 

Anna Parente
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RELAZIONE VENDITA IMMOBILE VIA PALIZZI NAPOLI – LASCITO DOTT. MIOLA
CON LETTURA DEL PROFESSORE ALESSANDRO FILLA IN SEDE DI ASSEMBLEA GENERE
DEI SOCI DELL’ASSOCIAZIONE AISA ONLUS - SEDE IN CAMPANIA, SVOLTOSI A NAPOLI

IL 6 GENNAIO 2020
Caro presidente, cari soci, cari
amici vicini al mondo “Aisa
Onlus”, 
sono lieto di comunicare a voi
tutti che il 20 dicembre del
2019 è finalmente giunto al
termine l’iter per la vendita
dell’immobile di via Palizzi in
Napoli. 
Per chi ancora non fosse a co-
noscenza di tale vicenda, vo-
glio brevemente ricordare che
nel novembre 2017 l’Aisa
Campania nella persona del
suo Presidente (Paolo Zenga-
ra), veniva informata di un la-
scito da parte del socio, sig.
Miola, che in sede testamenta-
ria aveva disposto un legato in
favore dell’Aisa Onlus confe-
rendo alla medesima i 4/8 del-
l’immobile sito in Napoli alla
via Palizzi (appartamento al
primo piano, locale cantinato
e locale adibito a garage del
palazzo noto come Villa Asca -
relli).
Nello specifico il testatore ave-

va disposto la vendita della
quota di immobile relativo e la
destinazione del ricavato al-
l’Aisa Onlus allo scopo di aiu-
tare i pazienti atassici più biso-
gnosi e finanziare la ricerca
scientifica. 
Ebbene, dopo un lungo perio-
do caratterizzato da estenuan-
ti trattative e questioni prelimi-
nari alla vendita considerato il
particolare valore e pregio arti-
stico del cespite, il 20 dicem-
bre scorso finalmente l’immo-
bile è stato venduto con la sti-
pula dell’atto conclusivo da-
vanti ai rispettivi notai. 
Le operazioni concernenti l’a-
lienazione del bene non sono
state semplici soprattutto per-
ché, essendo l’immobile sot-
toposto al vincolo della
Soprintendenza delle Belle
Arti, le norme che disciplinano
la vendita di tale tipologia di
beni sono piuttosto rigide e
rigorose.
Senza tener conto del fatto

che si è anche proceduto al
frazionamento dello stesso
per permettere una vendita
più vantaggiosa. 
Venendo ai dettagli più con-
creti, il ricavato destinato al-
l’Aisa è pari a 820.000 euro da
cui vanno decurtate le spese
per l’intermediazione dell’a-
genzia immobiliare coinvolta,
le spese concernenti la manu-
tenzione dell’immobile sin dal
momento dell’apertura del te-
stamento nonché le spese so-
stenute a vario titolo di cui
sarà notiziato documental-
mente l’intero Consiglio diret-
tivo e l’associazione tutta.
Ad ogni modo resto a disposi-
zione per qualsivoglia chiari-
mento in merito. 
Nel ringraziare tutti l’occasione
è lieta per porgere cordiali sa-
luti ed augurare a tutta l’asso-
ciazione ed a tutti voi un felice
e prospero 2020. 

Avv. Andrea Zengara



IInn AAIISSAA EEmmiilliiaa RRoommaaggnnaa ssii ppaarrllaa ddii ““DDooppoo ddii NNooii”” 
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La legge “Dopo di Noi”, ovvero la legge
n.112 entrata in vigore nel 2016, si propone
di tutelare i diritti di persone con disabilità
grave rimasti o che rimarranno privi del
sostegno familiare, promuovendo allo stesso
tempo il loro benessere, inclusione sociale
e autonomia. 
AISA. Emilia Ro -
magna Onlus,
se guendo l’inte-
resse dei soci,
ha scelto di avvi-
cinarsi a questo
tema, per poter
offrire ai propri
associati un sup-
porto e un’assi-
stenza sempre
più completi. In
quest’ottica, lo
scorso sabato 8
febbraio AISA
Emilia Romagna
in partnership
con la Fondazio-
ne Le Chiavi di Casa di Granarolo dell’Emi-
lia ha organizzato un incontro informativo,
per raccontare le strade attualmente percor-
ribili grazie alla legge del Dopo di Noi e la
possibilità di pianificare correttamente pro-
getti di vita indipendente. 

La Fondazione Le Chiavi di Casa Onlus è una
fondazione di partecipazione che si occupa
delle persone con disabilità che desidera-
no realizzare un progetto di vita indipenden-
te, costruendo percorsi su misura per ogni
persona, permettendo loro di sviluppare la

massima autono-
mia possibile in
base alle pro-
prie capacità. 
L’incontro ha
avuto inizio con i
saluti istituziona-
li di Giuliana
Bertagnoni, vi -
cesindaco e as -
sessore con de -
lega alla Sanità e
ai Servizi Sociali,
a seguire Fabri-
zio Salvi per
rappresentare la
vicinanza al tema
in quanto rap-
presentante del-

la Fondazione “Il Bene”, il quale ha sottoli-
neato come sia importante prendersi cura
dei pazienti atassici non solo negli aspetti
sanitari, ma in tutti gli aspetti della loro vita.
È poi intervenuto Giuliano Lenzi, presiden-
te di AISA Emilia Romagna Onlus, che ha
voluto fortemente questo incontro e che ha
introdotto Giovanni Bitonti, il direttore del-
la Fondazione Le Chiavi di Casa, con il qua-
le si è entrato nel vivo del tema: Bitonti si è
concentrato particolarmente sulla qualità di
vita nel Dopo di Noi e ha raccontato i bene-
fici previsti dalla legge già attivi.
A conclusione del percorso vi è stato l’inter-
vento più atteso e tecnicamente più impor-
tante: Carmen Zuffa, avvocato familiarista
ed esperta dei temi giuridici inerenti alla
legge del Dopo di Noi, ha descritto le dispo-
sizioni giuridiche generali e si è ben dedica-
ta nel rispondere ai singoli quesiti posti dai
partecipanti. 
A questi interventi è seguito un ampio e par-
tecipato dibattito, durante il quale non è
però stato possibile rispondere a tutte le
domande: AISA e la Fondazione Le Chiavi di
Casa organizzeranno quindi al più presto
un’altra data perché l’assistenza passa anche
dalla conoscenza.
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SEZIONE LAZIO

Per concludere l’anno in bellezza il Liceo Artistico e Linguistico Pablo Picasso di Pomezia si
aggiudica un altro concorso “Crea Lo Slogan” indetto dall’associazione AISA. 

1° Classificato Baccio Elisa 3C Grafica con “Illimit-Abile Libertà”
L’opera è stata particolarmente apprezzata per la raffigurazione
della carrozzina che sorvola la città e la natura incontaminata;
rappresentazione simbolica e dal gusto romantico del supera-
mento delle barriere fisi-
che e culturali. Lo slogan
è conciso e convincente;
buona la scelta cromati-
ca e la tecnica.
2° Classificato Asia Vicini
3A Grafica con lo slogan
“SE VUOI RAGGIUNGE-
RE IL LIMITE, DEVI PRI-
MA SUPERARLO” Attra-
verso il gioco metaforico
del limite del movimen-
to e della velocità, risul-
ta originale la scelta di sovrapporre macchina di formula 1 con
la sedia a rotelle: i due elementi, apparentemente non asso-
ciabili, riescono a veicolare maggiormente il concetto, profondo

e ragionato, espresso dallo slogan.
3° Classificato Giulia Parisi 3A Grafica con lo slogan

“BASTA IL CUORE”. È
apprezzato il tentati-
vo di creare un logo
in digitale che possa
essere utilizzato per
le attività dell’Asso-
ciazione. Slogan tec-
nicamente corretto
ed efficace.
La giuria ha voluto in-
signire di lode e a pa-
ri merito i lavori “DI-
SABILE NON VUOL
DIRE IMPOSSIBILE” di Re-
becca Buzzi 3C Grafica e le
“LE TUE AMBIZIONI NON
HANNO LIMITI” di Giulia

Crescimbene 3C Grafica per le doti e tecniche grafiche di-
mostrate. L’associazione ringrazia tutti gli alunni, professori
ed istituti che, a modo loro, hanno partecipato e sostenuto il
nostro progetto, nonostante l’emergenza sanitaria naziona-
le. Data l’eccezionalità della situazione, il materiale di can-
celleria previsto come premio dal regolamento del concorso
verrà erogato alle classi vincitrici all’inizio del prossimo anno
scolastico. Le classi classificate al primo posto di ciascuna
categoria verranno invitate presso la sede di AISA SPORT a
Castel Gandolfo (RM) a data da destinarsi, attraverso comu-
nicazione diretta tra insegnanti e genitori.

AISA SPORT
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Dopo il periodo di chiusura e confinamento, ri-
tornano le feste per matrimoni, prime Comu-
nioni, compleanni...
Occasioni buone per lasciare agli amici un se-
gno tangibile a testimonianza del sostegno ad
AISA per la lotta alle atassie.
Il fiore di confetti della Pelino di Sulmona, op-
pure le scatoline colorate, oppure i biglietti so-
lidali.
Oggi presentiamo in particolare un gioiello in
filigrana d’argento creato da Leo di Odoardo di
Sulmona. Un capolavoro unico che riproduce il
fiore dell’AISA.

SEZIONE LIGURIA
BOMBONIERE SOLIDALI - UN MODO DIVERSO

PER RICORDARE UN GIORNO SPECIALE

Ciao Eugenio

Domenica scorsa (7 Giugno) abbiamo reso l’estremo saluto a Euge-
nio De Crescenzo con un rito religioso celebrato da Padre Massimi-
liano e intorno i familiari, gli amici e i colleghi. Lo abbiamo potuto
fare solo ora che è finito il lockdown per la pandemia.
Con dentro di noi il dolore intenso per una fine insensata; un dolore
che si è accumulato in questi due mesi con quello per i tanti morti, la
sofferenza per la clausura, il distanziamento sociale che costituisce
una mutilazione del bisogno più elementare dell’uomo di esprime-
re i propri sentimenti. Ci siamo raccolti al Parco della Mistica, pres-
so l’Onlus “Volontari Capitano Ultimo”, in una semplice cappella formata da quattro pali di
legno e un tetto in mezzo al prato. Eravamo in tanti a provare l’angoscia di non poterci
abbracciare e salutare con una stretta di mano, nemmeno dinanzi alla perdita di un amico
comune. Non aver potuto onorare Eugenio in tutto questo periodo è una ferita grave che ci
porteremo dentro per molto tempo. Se viene meno il rispetto per i morti si va verso l’imbar-
barimento. Il culto dei morti è un aspetto fondamentale della civiltà umana, perché ha origi-
nato, negli ultimi diecimila anni, la sedentarietà e quindi la cultura della convivenza e della
stessa comunità.
Eugenio è stato un costruttore di comunità. Ha ispirato e animato progetti di grande respiro,
come il Parco della Mistica e tante cooperative sociali per promuovere e rendere protagoni-
ste le persone fragili.
Bisognerà trovare il modo per raccogliere ordinatamente l’insieme delle sue realizzazioni e
raccontarle. Spetta, infatti, a noi il compito di conservare la memoria delle opere che egli ha
compiuto per poterle vivificare e moltiplicare. È questo il messaggio lanciato dalla sua com-
pagna Paola, sua figlia Elisa, Padre Massimiliano, Gianni Palumbo e Francesca Danese che
lo hanno salutato con parole intense e commosse. Tonino Tosto ha declamato, da par suo, i
versi di un poema armeno che Eugenio amava molto. Dobbiamo imparare dal dolore di que-
ste settimane a dare valore alle relazioni umane più profonde, al silenzio contemplativo, al
ricordo che predispone all’inventiva.
“Agisci in modo che ogni tuo atto sia degno di diventare un ricordo” – scriveva Kant più di
due secoli fa. Eugenio si è attenuto in modo scrupoloso a tale imperativo. Ed è questo il dono
e il segno d’amore più grandi che egli ci lascia perché possano ancora vivere e generare
gioia e bellezza.

Alfonso Pascale con Carlo Rossetti
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SEZIONE LOMBARDIA

Dopo tanto buio, dopo tanto chiuso... Finalmente la
fresca brezza di Sestriere!
Eh sì, sembra quasi un sogno che si avvera dopo
questo periodo difficile di lock down in cui siamo
dovuti stare chiusi in casa con la paura di poterci
ammalare, di vedere ammalarsi i nostri cari, di
vedere ammalarsi i nostri amici, le persone a cui
vogliamo bene, tanta paura, abbiamo dovuto rinun-
ciare a tanto. 
Per fortuna al momento non ci siamo ammalati e

siamo qua. Siamo qua per raccontare la gioia di
questa vacanza insperata.
Io e la mia famiglia veniamo a Sestriere da 10 anni
ormai, in questa bellissima cornice delle Alpi Pie -
montesi e Francesi.
Abbiamo scoperto questo posto dove si fanno atti-
vità per tutte le disabilità grazie ad una nostra ami-
ca che per prima aveva sondato il terreno presso
l’Hotel Lago Losetta.
Ne abbiamo già parlato in altri articoli scritti dai
nostri ragazzi, il luogo è completamente accessibile,
si fanno attività sportive per tutte le disabilità con
uno staff attento e preparato.
In questi 10 anni, purtroppo, abbiamo visto ridursi
le capacità di nostro figlio a causa del progredire
dell’ atassia, però in ogni caso, qua troviamo sem-

pre un motivo di gioia
perché nonostante tutte
le difficoltà, lo staff aiu-
ta, aiuta i nostri ragazzi
a fare nuove cose, aiu-
ta a vedere o ad imma-
ginare paesaggi diversi,
paesaggi che ci piac-
ciono, aiuta a spaziare
con la mente ed i nostri
ragazzi si divertono e
questo è un balsamo
sul cuore anche per noi
famigliari. Sono pochi
giorni ma è aria pura,

un po’ di ossigeno in questo periodo buio dove noi
come persone, noi come Associazione, come tutte
le Associazioni, siamo stati colpiti nel profondo, in
quello che è uno degli scopi, una delle basi della
nostra Associazione, lo stare insieme, la socialità.
Questo tenerci chiusi, non vedersi, non poter
abbracciare gli amici, è stato bruttissimo e purtrop-
po al momento non sappiamo ancora quando sarà
possibile riprendere appieno le varie attività asso-
ciative. Sono stati annullati tutti i nostri banchetti, le
manifestazioni, la nostra Festa di Primavera.
Eravamo così felici di avere il nostro spazio a Pader-
no Dugnano, di poterci trovare ogni qualvolta lo
volevamo o per le terapie (vocale ed occupazionale),
oppure anche solo per incontrarci e fare dei giochi
insieme.
Tutto questo purtroppo è venuto meno e non si ha
idea di quando si potrà tornare alla normalità. 
Come sezione Lombarda ci siamo attivati per porta-

re avanti i progetti che si potevano in qualche modo
svolgere online, i colloqui con le psicologhe, la tera-
pia vocale, per aiutare a mantenere un contatto, per
dare continuità ai lavori iniziati, dare continuità lì,
dove il virus l’aveva interrotta.
Ma ci manca lo stare insieme. 
Ora con questa vacanza di gruppo ci siamo ripresi
un po’ i nostri spazi, la nostra vita, ci siamo incon-
trati con i nostri amici, nel rispetto ovviamente del-
le norme di sicurezza (mascherine al chiuso, niente
baci e abbracci etc.).
Porto a casa con me nel mio cuore l’amicizia e la
gioia ritrovata di questi giorni insieme e a parlare
saranno le tante foto scattate a testimonianza delle
attività svolte e dell’allegria che ha permeato la
vacanza. 
Condivido qualche foto e vi aspetto per una prossi-
ma vacanza insieme fra i monti di Sestriere, chissà,
magari già il prossimo inverno sugli sci. 
(www.sestrieresportdisabili.com/; www.hotellagolo-
setta.eu) 

Antonella Moggi

DDOOPPOO TTAANNTTOO CCHHIIUUSSOO,, FFIINNAALLMMEENNTTEE SSEESSTTRRIIEERREE!!
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SEZIONE SICILIA

Come una farfalla, con il tuo battito d’ali leggero.
Hai vissuto in questa vita terrena in sofferenza, ma sem-
pre con il tuo splendido sorriso.
La malattia, il mostro, ti ha spezzato le ali, ma tu, hai
continuato a volare.
Ora sei volata in alto, molto in alto, …lassù, per non tor-
nare più. Il tuo volo leggero ed elegante continuerà ad
avvolgerci, il tuo sorriso continuerà ad illuminare le no-
stre vie.
Ciao Sonia 

VVoogglliiaammoo rriiccoorrddaarrttii ccoossii

MAGLIETTE DELLA MARATONA DI GIUSY E VITO
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SEZIONE VENETO
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