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In collaborazione con CSV Emilia

«Deve cambiare 
la mentalità 
di tutti per 
vera inclusione»

●  Autonomia, accessibilità, vera in-
clusione sono le tematiche per le 
quali si “lotta” ogni giorno in ASBI e 
ai tavoli nazionali cui ci si siede. Ciò 
che deve cambiare è la mentalità 
collettiva. Lo testimonia Ilaria Gui-
dotti, 32 anni, nata con spina bifida 
che ha sperimentato sulla sua pel-
le il pregiudizio, la difficoltà di acce-
dere a strutture e servizi e al lavoro. 
Ilaria fa parte di ASBI come tutor ai 
Camp estivi ed invernali, frequen-
tati da ragazze e ragazzi con spina 
bifida di tutta Italia, e come compo-
nente dei Gruppi donne e giovani.  
«Sebbene io non cammini - si rac-
conta Ilaria, figlia di Maria Cristina 
Dieci, presidente di ASBI - sono 
completamente autonoma; guido, 
faccio sport, riesco a salire su un let-
tino di ospedale da sola, ho una re-
lazione stabile, ma ho fatto molta fa-
tica a guadagnarmi questo posto nel 
mondo. Tuttora non ci sono proto-
colli fissati per raggiungere questa 
autonomia e ci sono problemi di ac-
cessibilità, di pregiudizi ancora mol-
to vivi in diversi contesti. La non ac-
cessibilità costringe la persona con 
disabilità a dover essere accompa-
gnata e mette nella condizione di 
non essere perfettamente inclusa, 
di essere come un eterno bambino 
o adolescente». 
Così anche nel mondo del lavoro. 
Nonostante una laurea in Scienze 
dell’educazione e della formazione, 
una laurea magistrale in Progetta-
zione pedagogica e un Master in Di-
sturbi dell’apprendimento e Bes ha 
visto più volte rifiutare la sua candi-
datura. «La motivazione era quella 
della non accessibilità dei luoghi - 
spiega - anche quando si trattava di 
comunità di bambini con disabili-
tà; ciò che dico sempre dopo un ri-
fiuto è che io devo svolgere il mio 
ruolo di educatrice con la mia for-
mazione, con la mia competenza, 
invece la persona con disabilità si 
trova costretta a dimostrare sempre 
qualcosa in più rispetto agli altri in 
tutti gli ambiti». «È la mentalità di 
ciascuno che dovrebbe cambiare - 
conclude Ilaria - in modo che pia-
no piano le cose migliorino. Ricor-
do che alle scuole medie ho avuto 
problemi sia per l’accessibilità sia 
per la non comprensione dei miei 
bisogni da parte delle istituzioni 
scolastiche, mentre oggi in moltis-
simi casi non è più così. In questi an-
ni sono stati fatti passi avanti, ma so-
no più lenti di quanto servirebbe». 
_NP

La testimonianza di Ilaria, 
che trasferisce la sua 
esperienza ai più giovani

Associazionismo 
la condivisione 
e il confronto sono 
fondamentali

●  «La nascita di Ilaria, la mia pri-
ma figlia - spiega Maria Cristina 
Dieci - mi ha fatto conoscere un 
mondo nuovo. Mi sono avvicina-
ta al mondo dell’associazionismo 
per il bisogno di risposte e di con-
frontarmi con altri che vivevano 
questa situazione, per l’esigenza 
di sentirmi soprattutto attiva. Non 
volevo subire passivamente que-
sto “imprevisto” che mi stava ob-
bligando a rivedere tutta la mia 
vita. Avevo voglia di impegnarmi 
per qualcosa di importante, co-
me il tentativo di trovare risposte 
a bisogni di chi a volte ha la forza 
e gli strumenti per farlo e a volte 
no». 
Perciò dal 1998 Maria Cristina è 
presidente di ASBI; dal 2003 al 
2011 è stata presidente di FAISBI 
(Federazione delle associazioni 
spina bifida e idrocefalo), dal 
2006 al 2010 consigliere di IFSBH 
(International Federation for Spi-
na Bifida and Hydrocephalus), 
dal 2014 a tutt’oggi è vicepresi-
dente di FAIP (Federazione del-
le associazioni italiane paratetra-
plegiche) e prosegue nel suo ruo-
lo di componente della FISH 
Emilia-Romagna. Ed ancora fa 
parte di Cittadinanzattiva Nazio-
nale e del Cramc (Coordinamen-
to regionale delle associazioni dei 
malati cronici) e di Uniamo (Fe-
derazione italiana malattie rare). 
Una mole di impegni che si af-
fianca alla sua professione e che 
elenca non per velleità persona-
li, ma perché «l’associazionismo 
è un luogo di condivisione privi-
legiato dove riconoscersi, dove 
ognuno porta la sua personale 
esperienza e formazione e dove 
trovare risposte; ho conosciuto 
tante persone, tutte hanno lascia-
to un segno, che sono diventate 
nel tempo delle risorse e delle 
amicizie ed è sempre stato di più 
quello che ho ricevuto rispetto a 
quanto ho dato». _NP

Tanti gli impegni di Maria 
Cristina, «ma ho sempre 
ricevuto più di quanto ho dato»

Maria Cristina e Ilaria

Un grande risultato: il registro italiano spina bifida 

●  Progetti ed eventi divulgativi e 
di sensibilizzazione è l’impegno di 
ASBI (Associazione Spina Bifida 
Italia) che Maria Cristina Dieci gui-
da dal 1998. Uno dei più grandi 
passi avanti, una “buona pratica” 
e motivo di orgoglio per l’Italia, è 

stata la costituzione del primo Re-
gistro Pazienti Italiano per la Spina 
Bifida, promosso da ASBI nel 2018 
(che si è impegnato a sostenerne 
economicamente lo sviluppo ed il 
mantenimento) con l’Istituto su-
periore di Sanità e il Cnmr (Centro 
nazionale Malattie Rare) con 
l’obiettivo di raccogliere i dati di tut-
ti i pazienti con spina bifida segui-
ti nei diversi Centri di cura italiani. 
Il primo step si chiuderà proprio 

alla fine di dicembre di quest’anno 
e nel 2023 si avranno a disposizio-
ne i primi dati, numerici e di inci-
denza della patologia a livello re-
gionale e nazionale. 
«Per migliorare realmente la salu-
te e la qualità di vita delle persone 
con spina bifida è fondamentale 
che la loro esistenza sia riconosciu-
ta attraverso la registrazione alla 
nascita e la creazione di Registri per 
i pazienti - spiega Dieci - e devono 

poter accedere ad una cura che si 
focalizzi su tutti gli aspetti di salu-
te, compresa la salute mentale, il 
benessere e l’integrazione sociale, 
per tutto l’arco della vita. Con il Re-
gistro avremo un censimento di 
tutti i pazienti a livello regionale e 
nazionale e potremo capire la pre-
valenza e l’incidenza della patolo-
gia per continuare nello studio sul-
la patologia e valutare prevenzio-
ne, cure e trattamenti». _NP

Finalmente nel 2023 i primi 
dati a livello nazionale e 
regionale del progetto di ASBI

Nadia Plucani 

●  Pregiudizio, barriere architet-
toniche, ignoranza, mancanza di 
rispetto sono purtroppo ancora 
muri alti e solidi in tutti i settori 
della nostra società, ancora di più 
sul tema della disabilità. C’è però 
chi fa di tutto per abbatterli, e non 
lo fa da solo, ma in un’ampia rete 
di associazioni. 
Maria Cristina Dieci è una pia-
centina impegnata a livello nazio-
nale ed internazionale per i dirit-
ti, per la non discriminazione e 
per la buona qualità della vita del-
le persone con disabilità e delle 
loro famiglie. Dal 4 dicembre 
scorso è componente della Giun-
ta nazionale di FISH, la Federa-
zione Italiana per il Superamen-
to dell’Handicap onlus che inten-
de essere una voce corale davan-
ti alle istituzioni sui diritti e i biso-
gni delle singole organizzazioni 
che aderiscono e delle persone 
che rappresenta. 
Maria Cristina è stata eletta in 
qualità rappresentante di FISH 
Emilia-Romagna per il prossimo 
quadriennio durante i lavori del 
congresso della Federazione a 
Roma in occasione della Giorna-
ta internazionale delle persone 
con disabilità. È mamma di due 
ragazze, di cui una affetta da spi-
na bifida, una patologia congeni-
ta, cronica, «che rappresenta an-

Contro le discriminazioni 
per le persone con disabilità

cora oggi una delle principali cau-
se di handicap nei bambini», ri-
ferisce. «Una patologia grave-
mente invalidante - continua - da 
cui non si guarisce, ma che non 
impedisce una vita di relazione. 
Nascere con spina bifida rende il 
percorso di crescita e di vita mol-
to più faticoso sia per chi lo vive 
sulla propria pelle sia sulla fami-
glia perché ne viene coinvolto 
l’intero sistema, dai genitori, ai 
fratelli, ai parenti fino agli amici». 
Importante è la prevenzione per-
ché la spina bifida si può preveni-
re con l’assunzione di acido foli-
co (una vitamina del Gruppo B). 
Grande è l’impegno informativo 
in questo campo. 
«Ci sono tante sfide che vanno ac-
colte e vanno portate ai tavoli - os-
serva Maria Cristina -. È impor-
tante la rete, dobbiamo essere 
una voce unica, non ci si può fa-
re portavoce ciascuno del proprio 
problema perché la lotta dei di-
ritti riguarda tutti. Nel 2023, an-
che come FISH, a cui aderiscono 
alcune tra le più rappresentative 
associazioni impegnate, a livello 
nazionale e locale, in politiche mi-
rate all’inclusione sociale delle 
persone con differenti disabilità, 
continueremo il dibattito sui te-
mi della scuola, del lavoro, della 
lotta alla segregazione, dei care-
giver, delle donne con disabilità e 
in numerosi altri settori come 

Maria Cristina Dieci , rappresentante di 
FISH Emilia-Romagna, da anni è impegnata 
per il riconoscimento dei loro diritti

Maria Cristina Dieci a destra, con le figlie Ilaria (in centro) e Ilenia

quello della vita indipendente. Ri-
guardo ai caregiver delle persone 
con disabilità, anche dei giovani 
per esempio, bisogna arrivare a 
riconoscere il loro ruolo e soprat-
tutto i loro bisogni». 
Ulteriore tema di rilievo è il pro-
tagonismo delle persone con di-
sabilità, «che si deve fondare 
sull’opera di condivisione con al-
tri che come noi vivono la stessa 
esperienza, nel rendere quindi at-
tuabile ed attuato il principio per 
cui “Nulla su di noi, senza di noi”». 
«Un tema che mi sta particolar-
mente a cuore - spiega Maria Cri-
stina - è quello riguardante le 
donne con disabilità, spesso vit-

time di una discriminazione mul-
tipla in moltissimi ambiti della 
quotidianità e della convivenza 
civile. Altra questione centrale è 
la segregazione, poiché vivere li-
beri, scegliere dove, come e con 
chi vivere è un diritto umano che 
non possiamo mai porre ai mar-
gini del nostro essere nel confron-
to politico. Ancora oggi, solo per 
fare un esempio, non abbiamo in-
dicazioni e criteri chiari sull’ac-
creditamento delle strutture resi-
denziali». Ed ancora il diritto allo 
studio che sia inclusivo, fino ad 
arrivare al lavoro, ambito in cui le 
persone con disabilità subiscono 
le maggiori discriminazioni.


