FONDAZIONE TELETHON – U.I.L.D.M.
Sono molto lieto di poter parlare oggi di UILDM (Unione Italiana Lotta Distrofia Muscolare).

Questa grande Associazione, nata nel 1961 a Trieste con scopi e progetti ben precisi: 

· promuovere con tutti i mezzi la ricerca scientifica e l'informazione sanitaria sulle distrofie muscolari progressive.

· promuovere e favorire l'integrazione sociale della persona.

E l'ha fatto bene.

Ora la sede e la Direzione Nazionale è a Padova, ed è presente in tutto il territorio nazionale con 66 sezioni locali.

La UILDM è rappresentata nelle commissioni che contano, dialoga con il Ministero della Sanità, è fonte di integrazione ed unione di più forme di malattie neuromuscolari, (SMA, SLA,). 

Ha contribuito a far nascere i Centri NEMO, un network di riferimento per la diagnosi, la ricerca e la cura delle malattie neuromuscolari e neurodegenerative. Un gioiello prezioso, una conquista per tutti noi, perché nessuno deve essere lasciato indietro

La UILDM è stata per me il primo approdo sicuro nel mare tempestoso ed oscuro in cui mi trovavo nei primi anni 80, quando fu diagnosticata a mio figlio Davide la DMD.( Distrofia Muscolare di Duchenne)

Allora ero un genitore completamente all'oscuro di cosa significasse la parola Distrofia, ero smarrito, solo, paralizzato dalla paura del futuro.

A Padova ho conosciuto la sezione UILDM, che prendendo in carico Davide, è riuscita a dare ristoro alla mia sete di conoscenza, calmare la mia paura del futuro e ancor di più, la mia impotenza nei confronti della malattia infondendomi la speranza.

È cominciato allora il mio percorso in simbiosi con l'alto obiettivo e lo spirito che ha sempre motivato e spinto l'associazione.

Ho avuto il previlegio di servire in DN (Direzione Nazionale ) per 18 anni, sino al 2009, assistendo alla crescita esponenziale nel miglioramento della qualità della vita degli utenti, sino alla conquista di un cambio culturale essenziale: essere considerati persone e non malati.

È stata una UILDM avveduta quando nel 1989 ha portato Telethon in Italia consegnandolo alla Sig.ra Susanna Agnelli e delegandole la ricerca, una UILDM generosa quando ha condiviso di allargare la ricerca anche alle altre malattie genetiche.

Il sodalizio UILDM -TELETHON ha consentito a quest'ultimo di pervenire ai successi importanti nella ricerca della cura che tutti voi conoscete, facendo della terapia genica italiana la linea guida al mondo, un punto di riferimento a 360°.

Ecco perché sono felice di rispondere all'invito di Claudio Benvenuti e condividere la gioia per la prossima apertura di una sezione UILDM a Ferrara.

Conosco Claudio da più di 20 anni in Telethon, conosco il suo impegno, la sua professionalità, il suo vigore, la sua tenacia, il suo amore per l'altro, gli ottimi risultati ottenuti.

Buon lavoro Claudio, sono certo che gli utenti e le famiglie afferenti alla UILDM, troveranno in questa sezione l'approdo sicuro che ho trovato io nel lontano 1984.
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