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Cari amici e lettori come vi avevo preannunciato, da uomo di sport e di
addetto ai temi della socialita, vorrei proporre a tutti voi un esempio (per
quanto con diversa disabilita) di un uomo che reputo, per averlo co-
nosciuto e visto all'opera, tutta la nostra stima per le sue grandissime
imprese. Lui & Andrea Devicenzi nato nel luglio 1973 a Cremona.

Ha da sempre amato lo sport iniziando a soli 5 anni con varie discipline
calcio, ciclismo, triathlon e cammini. All'eta di 17 anni in sequito ad un
incidente stradale in sella alla sua moto, perde per sempre la gamba
sinistra. Da allora € impegnato per dare un senso alla sua nuova vita
diventando nel tempo Performance coach e Formatore Esperienziale. Questo lo porta a
lavorare con le persone e guidarle passo a passo al raggiungimento dei propri obiettivi e
performance migliori. La sua mission e quella di svolgere incontri in azienda con squadre
sportive e scuole. Nel 2010 risulta il primo amputato di gamba nella storia a raggiungere
in sella ad una bici la vetta del KardlunglLa in India, quota 5.602 metri.

Nel 2011 ha partecipato e concluso le Olimpiadi delle Randonnee, la Parigi/Brest/Parigi,
primo amputato a concludere la gara sotto le 80 ore, con un eccellente 72 ore e 42 minuti.
Nel 2012 vince la medaglia di bronzo ai Campionati Europei di Paratriathlon in Israele,
affrontando la corsa con le stampelle. Non si ferma piu entra nella nazionale e nel 2013
vince in Turchia la medaglia d'argento ai Campionati europei di Triathlon. La voglia € tanta
non solo per strafare ma per dimostrare agli altri che come lui combattono per un ideale,
vola in Peru affrontando per la prima volta una avventura solitaria di 1.200 chilometri in
sella alla sua bici da Lima a Cusco e fino al sito di Machu Picchu.

Nel 2018 fonda la DUEDUE srl azienda leader di ausili medici per migliorare le performan-
ce diatleti e la vita di tutti i giorni delle persone. Ma lo sport attivo e pit forte ed eccolo con
altre imprese nel 2018 compie altra impresa con la sua sola gamba e con le stampelle
speciali camminando per 500 km impresa che ricompie nel 2019 per 1.000 km lungo la
via Francigena del Nord dalla Valle d'Aosta fino a Roma. Ed infine quest'anno da Grado a
Genova 930 Km in 48 tappe per testimoniare le storie dei luoghi lungo la via Postumia.

Guido De Michielis
DIRETTORE

VOLEVAMO RINGRAZIARE TUTTI'GLI SPONSOR
DELLASSOCIAZIONE, CHEENONOSTANTE
IL PERIODO PARTICOLARE CHE STIAMO
VIVENDQO; ClI SONO VENUTI INCONTRO E
HANNO VOLUTO ESSERE PRESENTI
NONOSTANTE LE LORO DIFEICOLTA.
UN GRAZIE DI'CUOGRE A TUTTI!

Carissimi Socie/Soci,

ci sentiamo attraverso queste pagine per cercare di fare un bilancio
come facciamo tutti gli anni in questo periodo, purtroppo al momen-
toin cui sto scrivendo non si € ancora attenuata questa fase “pan-
demica" che ci vede ancora messi alla prova.

Con grande rammarico ci vediamo costretti ad annullare il nostro
pranzo natalizio, momento conviviale ma soprattutto di aggregazio-
ne per tutti noi; in questo anno di grande difficolta non abbiamo po-
tuto realizzare tutti quei progetti che avevamo messo in preventivo e
allo stato attuale non ci sentiamo di fare programmi a lungo termine vista la situazio-
ne, ma vedremo nel prosieguo il da farsi.

Non si ferma comunque l'attivita associativa per quanto riguarda la segreteria, con-
tinua il lavoro nel cercare di risolvere problematiche che ci vengono segnalate e met-
tono in seria difficolta i nostri soci/e sara nostra cura appena avremo notizie certe
tenervi aggiornati.

Volevo ringraziare tutti quelli che hanno partecipato in presenza, ma anche delegando,
alla assemblea straordinaria e ordinaria, la prima che ci ha permesso di adeguare |l
nostro statuto alle riforme che venivano richieste e nella seconda per quanto riguar-
dava la nostra attivita.

Vi raccomandiamo la massima attenzione al vostro benessere nel seguire le indica-
zioni che ci vengono consigliate per fare in modo di ridurre al minimo possibile la pos-
sibilita al contagio.

Visto il periodo approfitto di inviarvia nome mio personale e di tutto il consiglio diretti-
vo gli auguri di un sereno Natale a Voi e Vostri famigliari, soprattutto in “SALUTE"!

Stefano Lecinni
PRESIDENTE
) A
, AN ( K
Periodico riservato ai soci EDITORE CONTATTI

distribuito agli iscritti In proprio
all'associazione in regola
con la quota sociale
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uno sguardo all’insu
“MUTATIS MUTANDIS”

Il titolo di questo artico-
lo & una locuzione latina
che potremmo tradurre
con “cambiate le cose
che sono da cambiare”.
La cito perché il cam-
biamento e, per chi de-
sidera vivere felicemen-
te, un argomento molto
attinente, ed in definitiva
forse I'unico vero argo-
mento interessante. Ma
perché il cambiamento
dovrebbe interessarci
e fors'anche piacerci
quando di base viene
percepito come qual-
cosa da evitare? Non
solo perché la societa
ed il mercato subiscono

capire e nell'accettare il
cambiamento sta molta
autentica felicita. Molte
persone cambiano lavo-
ro piu volte e si ritrova-
no sempre schiacciate
dagli stessi meccanismi
opprimenti. Altri cam-
biano diversi partner
e si ritrovano a gestire
sempre gli stessi pro-
blemi. Altri ancora van-
no in vacanza sempre in
posti diversi e ritornano
stanchi e tristi proprio
come prima di partire.
Perché? Sfortuna? No,
sarebbe troppo facile!

Il fatto & che per sta-
re bene cerchiamo di

aprire la nostra mente,
ogni viaggio ci arricchi-
ra tanto quanto il rima-
nere a casa sul divano.
Perfino la disabilita pud
essere vissuta con gioia
se si accettano i cam-
biamenti che porta con
sé. Naturalmente per
“vissuta con gioia" in-
tendo gioire nonostante
si sia disabili, e non gio-
ire di esserlo o esserlo
diventati. Opponendo-
ci al cambiamento ri-
maniamo bloccati. Se
I'accettiamo invece po-
tremo indirizzarlo nella
direzione che piu ci ren-
de felici. Cosa stiamo

cambiamenti  sempre cambiare tutto tranne la aspettando?
pil repentini, ma an- cosa piu importante: noi

che per una serie di altri stessi. Se ci comportia-

motivi. Essendo il cam- mo da vittime, trovere- Valter Mahnid

biamento una costante,
non possiamo pensare
di poter vivere felici se ci
opponiamo ad esso; nel

mo sempre dei colleghi
e partner che si appro-
fitteranno di noi. Se vi-
sitiamo un paese senza
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Ritroverete questo articolo e molto altro

nel libro di Valter Mahnic dal titolo

“Quel primo passo...sul sentiero verso la felicita"
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una nuova ricerca
SULLA LESIONE AL MIDOLLO SPINALE

Ricercatori  dell'lstituto
di biochimica e biolo-
gia cellulare del Cnr in
collaborazione con i ri-
cercatori dell'lrccs Fon-
dazione S. Lucia, della
Sapienza Universita di
Roma e Sanford Bur-
nham Prebys Medical
Discovery Institute di La
Jolla (USA) hanno di-
mostrato in un modello
preclinico di lesione spi-
nale completa I'efficacia
terapeutica della neuro-
tossina botulinica di tipo
A. Attraverso una poten-
te e perdurante azione
anti-inflammatoria, la
neurotossina € neuro-
protettiva, promuove la
rigenerazione nervosa
e contrasta la paralisi. |
risultati sono stati pub-
blicati sulla rivista spe-
cializzata Toxins.

Le lesioni traumatiche
del midollo spinale rap-
presentano una vera e
propria sfida della medi-
cina perché, nonostante
gli enormi progressi del-
la scienza, ad oggi non
esiste una cura in grado
di ripristinare le abilita
motorie perse.

“A seguito del trauma
generato dalla lesio-
ne spinale & possibile
distinguere due fasi”,
spiega Valentina Vacca
ricercatrice dell'Istituto

di biochimica e biologia
cellulare del Consiglio
nazionale delle ricerche
(Cnr-lbbc). “La prima &
dovuta agli effetti diretti
dell'impatto sul midol-
lo spinale che induce la
morte immediata delle
cellule nervose localiz-
zate nell'area del danno,
mentre la seconda e ca-
ratterizzata da 3 stadi:
acuto, intermedio e cro-
nico. Nello stadio acuto,
che inizia pochi minuti
dopo il trauma, sono
osservabili importanti e
devastanti cambiamenti
patofisiologici (edema,
trombosi, inflammazio-
ne) che danno origine
ad una risposta neu-
roinflammatoria. Duran-
te lo stadio intermedio
(da giorni a settimane
post-lesione) sono evi-
denziabili meccanismi
neurodegenerativi come
la demielinizzazione,
I'apoptosi ed ancora
neuroinfiammazione,
processi che estendono
I'area del danno coin-
volgendo aree illese ma
adiacenti la zona d'im-
patto. Nel corso di que-
sti due stadi si forma la
cicatrice gliale. Gli astro-
citi diventano iperattivi e
formano una vera e pro-
pria barriera (appunto la
cicatrice) che circonda
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I'area danneggiata. Se
da un lato questo pre-
viene un ulteriore danno,
dall'altro rappresenta un
vero e proprio ostacolo
alla ricrescita assonale.
Inoltre gli astrociti sono
responsabili del rilascio
di fattori pro-infamma-
tori (come il glutamma-
to) che portano a morte
cellulare, fenomeno noto
come  eccitotossicita.
Infine I'ultimo stadio ¢ |l
cronico che vede la ma-
turazione della lesione,
della cicatrice gliale e la
formazione di cisti".

“Il nostro gruppo di ri-
cerca da anni studia i
meccanismi, la farma-
cologia e gli effetti della
neurotossina  botulini-
ca in modelli preclinici
di dolore e neuropatia”,
continua Sara Marinelli
coordinatrice dello stu-
dio insieme a Flaminia
Pavone. "Siamo stati tra
I primi ad accorgerci che
questo farmaco biolo-
gico, a dosi ampiamen-
te inferiori a quelle che

inducono effetti tossi-
ci, era in grado di agire
sul sistema nervoso, di
viaggiare attraverso i
nervi in senso retrogra-
do ed agire su neuroni
ed astrociti con capacita
pro-rigenerativa nel si-
stema nervoso periferi-
co. Basandoci sulla no-
straesperienza abbiamo
raccolto la sfida ed ab-
biamo testato il farmaco
in un modello di lesione
spinale permanente. Ov-
viamente speravamo in
dati promettenti ma mai
ci saremmo aspettati un
risultato cosi incorag-
giante". | risultati pub-
blicati sulla rivista spe-
cializzata Toxins. Essi
mostrano come la som-
ministrazione  spinale
della tossina durante la
fase acuta successiva
al trauma sia in grado
di evitare l'evoluzione
del danno, limitando la
morte cellulare, inibendo
il rilascio di glutammato
e riducendo la cicatrice
gliale, favorendo cosi
il successivo ripristino
delle connessioni mu-
scolo-cervello. Inoltre e
stata dimostrata la sua
efficacia nel contrasta-
re anche l'insorgenza
del dolore neuropatico,
una grave comorbidita
associata alla lesione
spinale.

Siro Luvisetto, esperto
della tossina, afferma
che "la botulina & I'uni-

co farmaco biologico
ad avere un cosi ampio
ventaglio di applicazioni
terapeutiche di succes-
so. FDA, EMA e AIFA ne
hanno autorizzato I'uso
per numerose patologie
muscolari, neurologiche
e dermatologiche e al-
trettante patologie sono
trattate off-label. Uno
dei vantaggi dell'uso
della tossina € la sua
lunga azione terapeu-
tica. Essa e in grado di
agire per mesi dopo la
somministrazione. La
botulina e in grado di
bloccare in modo effi-
cace il rilascio di diver-
Si neurotrasmettitori
tra cui il glutammato”.
“Gli studi proseguiran-
no per cercare di capire
quali meccanismi sia-
no all'origine di questa
forte spinta rigenerativa
osservata nel modello
animale" conclude Pa-
vone. Dal momento che
esistono gia diversi pre-
parati commerciali della
neurotossina botulinica,
se ne conoscono dosi,
efficacia, tossicita e si-
curezza ed e gia ampia-
mente utilizzata in clini-
ca, | ricercatori sperano
si arrivi presto ad un test
clinico che permetta di
verificare anche nell'uo-
mo | dati osservati nel
modello murino.

Dal canto suo la Faip at-
traversoil suoPresiden-
te Vincenzo Falabella: *
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La FAIP oramai da oltre
venti anni segue proget-
ti di ricerca sia nazionali
che internazionali. Con-
danna quella ricerca che
millanta risultati ecce-
zionali e che alimenta
l'illusione che avvenga
il “miracolo” di essere ri-
messi in piedi senza al-
cun fondamento scien-
tifico. Sostiene invece la
ricerca seria e validata,
quella che, sulla base
di evidenze scientifiche
certe, punta al miglio-
ramento concreto della
qualita della vita per le
90.000 persone che vi-
vono con gli esiti di le-
sione al midollo spinale.
In riferimento allo studio
preclinico sopra ripor-
tato la FAIP ribadisce |l
suo incoraggiamento al
raggiungimento di risul-
tati sperati, al contempo
pero, la FAIP ha il dovere
porre l'attenzione sulla
corretta  informazione
sgombrando il cam-
po dalle false speranze
della guarigione imme-
diata. Nel merito della
ricerca effettuata: cono-
sciamo il farmaco usa-
to (botulina) perche gia
ampiamente utilizzatoin
ambito clinico per con-
tenere la spasticita nel-
le Persone con lesione
al midollo spinale e per
favorire la c¢.d. elasticita
della vescica neurologi-
ca. Il fatto che sia gia in
commercio facilitera |l



suo utilizzo nelle successive fasi sperimentali. Ma con cautela e con attenzione, : Lave S far scoprire a chi si affida a noi
bisogna perversare e tutelare prima di tutto la salute delle Persone che subiscono e ;
una lesione al midollo spinale. Sappiamo inoltre che si & intervenuti sulla primissi- ; one della liberta. Grazie 3 una rete
ma fase c.d. "acuta” e che si tratta di “lesione midollare procurata”. Oggi, sottolinea ]
Il Presidente Falabella, il quadro epidemiologico ed eziologico sulla lesione midol- B S TN i
lare & in continua evoluzione quindi sarebbe anche opportuno capire come impatta ‘ 5 uli Venezia Giulia e alla sede di Ud'“e
0 come potrebbe impattare lo studio sulle lesioni non traumatiche. Seguiremo con :
molta attenzione I'evoluzione e gli esiti della ricerca, cosi come seguiremo il confronto
che si avviera all'interno dell'intera comunita scientifica con l'augurio che si possa
giungere a risultati aspettati cosi da aprire uno piccolo spiraglio di speranza per i tanti
cittadini e cittadine che, purtroppo, potranno subire una lesione midollare”.

Fonte: FAIP ‘
INFORMAZIONI UTILI

E a disposizione degli associati, che ne avessero bisogno,
un consulente legale a cui potersi rivolgere.
La professionista dara il primo incontro/consulenza
a titolo gratuito,
mentre |'eventuale proseguimento della pratica sequira le
norme del tariffario previsto dal D.M. 55 del 2014.

8 punti vendita che copre tutto

Ji operano il Porzio Lab e il centro Perph

Per eventuali contatti ed informazioni
si fa riferimento all'associazione
al numero 0432/505240 o 388/1995085

Sono a disposizione dell'associazione Tetra-paraplegici
FVG Onlus delle mascherine messe a disposizione della
FAIP per i soci mielolesi e | loro accompagnatori.

A queste successivamente si sono aggiunte anche quelle
del nostro sponsor “Giesse Risarcimento danni".
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. . . . . UDINE o q
Ringraziamo entrambi per questa donazione che per molti TRIESTE UDINE via Buttrio, 78
dei nostri soci e stata provvidenziale. e ND tel. 0432 505214
Per chi ne avesse bisogno CODROIPO

si prega di contattare I'associazione IONFALCONE
al n. 0432/505240 o0 388/1995085
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SOLUZIONI INNOVATIY,

E un discorso che viene
da lontano, ventiquattro
anni fa, quando ho in-
stallato i primi comandi
dell'automobile adattata
per tetraplegici, mi sem-
brava un sogno poter
guidare, era la riscoperta
di un'autonomia che per
un po' avevo perso e che
mi pesava perché dicia-
mola tutta mi piaceva
guidare. | dispositivi tec-
nici che mi avevano for-
nito erano ilmeglio che si
poteva trovare sul mer-
cato ed allaltezza era
stato anche il meccani-
co che aveva eseguito
I'adattamento, all'epoca
l'officina Damiani di Per-
coto (esisteva solo quel-
la al tempo in Friuli).

Da allora ho cambiato
altre autovetture ma su
tutte, l'officina Bozzato,
In particolare il titolare
Ennio Bozzato, é riusci-
to a montare sempre lo
stesso pomello di guida
che era perfetto per la
presa della mia mano, mi
dava sicurezza ed abilita
nello stesso tempo.

Aveva, nessuno e perfet-
to, Il difetto di essere di
metallo, quindi pesante
e sensibile alle tempera-
ture sia calde che fredde;
Il difetto che durante una
vacanza estiva ha dimo-
strato tutta la sua peri-
colosita perché esposto
al sole si era riscaldato
tantissimo ed inavver-
titamente mi ha provo-
cato una dolorosissima
ustione.

Nell'ultima — manifesta-
zione sportiva dell'asso-
ciazione "FVG OLIMPI-
CS" a Spilimbergo sono
venuto a conoscen-
za, attraverso il nostro
sponsor PORZIO, di una
stampante 3D, li presen-
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te, che poteva realizzare
pezziunici sumisuracon
materiali di alta tecnolo-
gia, leggeri e soprattutto
termicamente inerti.

E stato un attimo capire
che potevo far sostituire
quel pezzo metallico con
uno di materiale adatto
attraverso | tecnici della
loro ditta.

E stata una straordinaria
riposta ad un problema
concreto e spero che
serva a chi legge per sa-
pere che tante cose che
non sappiamo si posso-
no realizzare.

Giuseppe Moretti

La richiesta principale di
Giuseppe era di poter ot-
tenere un pomello identi-
co a quello utilizzato per
ventiquattro anni, percio
il Team 4.0 Porzio lo ha
replicato nel dettaglio at-
traverso una scansione
3D di elevata precisione.
Il file ottenuto dalla scan-
sione e stato processato
da un innovativo softwa-

re di progettazione per poi essere riprodotto perfettamente attraverso la stampa 3D
con tecnologia a polvere. |l risultato ottenuto e stato all'altezza delle aspettative di
Giuseppe che ora non rischiera piu di subire le variazioni di temperature del pomello.
La soluzione realizzata per l'esigenza di Giuseppe € solo una delle numerose op-
portunita che si possono ideare, progettare e realizzare attraverso la competenza e
tecnologia Porzio 4.0, infatti per esigenze diverse sono stati realizzati porta cellulari
e soluzioni customizzate per carrozzine e vari dispositivi per la mobilita.

ANNUNCIO
GOLF 1.4 UNITED IN VENDITA

Vendesi Golf 1.4 United,

utilizzabile da neopatentati,

= acquistata a settembre 2011

| 5 porte, benzina

e cambio manuale

103.000km

; Appena fatto tagliando dei 100.000 km
Auto dotata di ribaltina

lato passeggero

PREZZO: 7.500¢
PER INFO: Adriano 3479812929
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vaccini

SE LI CONOSCI NON LI EVITI!

Perché e importante che
ci vacciniamo.

Siamo, intendo noi te-
tra/paraplegici, per owvie
ragioni una categoria a
rischio  sanitariamente
parlando, anche quan-
do la salute ci sostiene.
Percido sarebbe saggio
applicare tutte le tutele
che la scienza ci mette a
disposizione. Ma viven-
do nella societa, anche la
nostra categoria e attra-
versata da tutte le pulsioni
che caratterizzano questi
anni. Quelle buone, quelle
cattive e anche quelle de-
menziali. E tutto questo,
soprattutto in tempi di
Covid 19, puo avere con-
seguenze rilevanti per noi,
per la nostra salute e per
quella degli altri. Mi riferi-
sco a quel rumor, a quel-
le voci incontrollate, che
non si capisce mai chi per
primo le ha diffuse, che di
volta in volta denuncia-
no complotti massonico
sionisti (di nuovo gli ebrei,
non sono bastati Hitler e
Mussolini!) e soprattutto,
ultimamente, se la pren-
dono con i vaccini. Sco-
perta fondamentale della
scienza che hanno salva-
to non milioni ma miliardi
di esseri umani. Eppu-
re, come creduloni molti
anche di noi ci cascano.

Racconto un episodio: la
badante di mia suocera si
e recata a fare il vaccino
antinfluenzale e il medico
le ha fatto anche quello
contro la polmonite, visto
che accudisce una perso-
na fragile. La sera ci tele-
fona preoccupatissima:
una sua amica, badante
anch'essa, le ha detto che
morira perché quel vacci-
no serve a uccidere le per-
sone anziane. Non sape-
VO se ridere o piangere. Le
ho detto “"se devi morire
ormai & fatta, se soprav-
vivi di alla tua amica che
e una grande testadic..".
Naturalmente  continua
a godere di buona salute
e non ha neppure preso
I'influenza. Ma allora per-
ché la gente continua a
cascarci? Se lo sono chie-
sti fior di sociologi. Ma
secondo me la risposta
e abbastanza semplice.
C'¢ una diffusissima sfi-
ducia verso le "autorita”,
sia politiche che tecniche
amministrative.  Sentia-
mo  politici, industriali,
amministratori, anche gli
scienziati, lontani da noi,
in un mondo che non ci
appartiene, che non rico-
nosciamo piu. Per que-
sto siamo diffidenti, non
ci fidiamo. Ma invece di
impegnarci, di cercare di
capire, di perdere tempo
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di Claudio Calligaris

a partecipare (pensate a
quanti pochi, per esempio
si impegnano nelle nostre
associazioni, dove pure
avremmo un interesse di-
retto) preferiamo diffidare,
sospettare. Anche perché
I problemi in una societa
complessa, tecnologica
e in continua velocissi-
ma trasformazione sono,
inevitabilmente, compli-
cati, richiedono studio
e mediazioni. Molto piu
semplice un atto di "fede”,
credere in qualcosa di
semplice che spiega tutto
e sostenerlo a dispetto di
qualsiasi  confutazione,
tanto si sa € comunque
un complotto! Per questo
e difficilissimo contestare
e/o convincere queste ca-
tegorie di persone. Se uno
crede negli UFO puoi ben
dirgli che la stella piu vici-
na al sistema solare dista
pit di 4 anni luce, pari a
270.000 volte la distan-
za Terra Sole, e quindi ci
sarebbe qualche intuibile
problema di percorrenza
della distanza. Lui con-
tinuera a vedere oggetti
volanti nel cielo o omini
verdi in giro per la Terra
(tra l'altro avete notato
che gli extraterrestri sono
sempre nudi? Impudichi!).
Cosi & anche per chi so-
stiene che i vaccini sono
dannosi o peggio sono

inventati per controllarci
ed iniettarci microchip alla
stregua di quanto suc-
cesso a 007 nel mitico
film “Casino Royale". Puoi
ben dirgli che per inietta-
re i microchip ci vorrebbe
la collaborazione di tutto
il personale medico ed
infermieristico, altrimenti
come verrebbero intro-
dotti? Allora il complotto
non sarebbe piu giudaico-
massonico ma medico-
infermieristico! Non sta in
piedi, ma basta girare la
testa dall'altra parte e fare
finta di niente. E poi per
controllarci non serve un
microchip, bastano tutti |
dati che regaliamo quo-
tidianamente a Google,
Facebook, | pagamenti
che facciamo con VISA o
bancomat, gli acquisti on
line fino alle dichiarazioni
che firmiamo al ristoran-
te 0o quando accediamo
a Progetto Spilimbergo
0 in ospedale. Altro che
tracciati, chi  controlla
quei dati? Ma torniamo
ai vaccini, strumento fon-
damentale di prevenzione
per la nostra categoria.
Intanto pud essere inte-
ressante far notare agli
antivaccinisti che nelle
loro campagne sono in
compagnia dei talebani
pakistani che hanno uc-
ciso decine di operatori
sanitari che si recavano
nei villaggi per sommini-
strare I'antipolio, perché il
vaccino veniva ritenuto un

complotto dell'Occidente.
Come si dice "dimmi con
chi vai ti diro chi sei”. Ma,
ne convengo, questo non
€ un punto determinante.
Lo & invece il numero di
milioni e milioni di esseri
umani salvati da malat-
tie altamente invalidan-
ti se non mortali da che
Edward Jenner nel 1796
scopri il primo vaccino
contro il vaiolo (e anche
allora c'erano quelli con-
traril). Il vaiolo e la polio-
mielite praticamente era-
dicati, ma anche il tetano,
le epatiti, la meningite e
la rabbia, tra le malattie
piu letali, sono molto ri-
dimensionate. Ma non si
deve sottovalutare il mor-
billo e le altre malattie dei
“bambini”, che lasciano
sul campo, soprattutto nel
Sud del mondo, migliaia e
migliaia vittime ogni anno
e che solo la vaccinazio-
ne puo salvare. Ma vale
anche per il papilloma per
le donne, per il cosiddetto
“fuoco di S Antonio”, con
cui e bene non scherzare,
e per la polmonite. Mentre
se vi piace andare a fun-
ghi sulle nostre montagne
lo vogliamo fare il vacci-
no contro l'encefalite da
zecca? Perché ci si puod
anche morire. E se andate
in Africa la febbre gialla la
“facciamo” o la prendia-
mo in quegli splendidi ma
insalubri paesi? E magari
ci facciamo anche una
bella profilassi, che non &
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un vaccino, antimalarica.
Questa si pesante a cari-
co del fegato se fatta per
un lungo periodo. Ecco e
se trovassero, finalmente,
un vaccino contro la ma-
laria che probabilmente,
a causa dei cambiamenti
climatici nei prossimi anni
ritornera dalle nostre parti,
non sarebbe da correre a
vaccinarsi? E se trovasse-
ro quello contro I'HIV, che
progresso per I'umanita e
che risparmio per la casse
della Sanita' E da ultimorri-
cordiamo anche 'annuale
antinfluenzale, che final-
mente quest'anno mMolti
hanno fatto, che anche se
non copre tuttiicasialme-
no ha ridotto la necessita
di fare tamponi a chi altri-
menti avrebbe presenta-
to sintomi simili al Covid
19. E qua mi fermo, tanto
sono sicuro che qualun-
gue antivaccinista trovera
su Internet un documento,
fatto non si sa mai da chi,
che smentira tutte le mie
affermazioni. Su Internet,
cioe su quella piattaforma
controllata dai complotti-
stil Che allora sono anche
dei deficienti a diffondere
documenti a loro contrari!
Suvvia siamo seri. Quindi
al prossimo antivaccinista
che incontrate offritegli un
caffe, con cordialita, ed in-
vitatelo, con fermezza, a
passare da un medico.
Ma da uno bravo! Perché
ne va della sua e nostra
salute.



I vigili del fuoco
E IL SOCCORSO INCLUSIVO

"Sei di Udine? hai un'ora
di tempo giovedi? potresti
partecipare ad una eser-
citazione dei Vigili del fuo-
co?" Come dire di no, cosi,
ben volentieri, mi presento
in qualita di "cavia in car-
rozzina" al loro comando.
Hanno un corso di for-
mazione sul soccorso a
persone disabili con un
quindicina di pompieri.
Mi colpisce subito I'am-
piezza e pulizia dei locali e
l'attenzione che mettono
nellinsistere sul ricercare
la collaborazione con la
persona soccorsa, parlar-
gli, comunicare, renderlo
protagonista  attivo, per
quanto possibile. Si vede
che c'e una scuola ed
un'esperienza alle spalle!
E cosi fanno vedere tecni-
cheemodalita disoccorso
riferite a disabili: recupero
di persone in carrozzina
dal settimo piano, con gru
e scale e anche con tec-
niche manuali, fingendo
un ulteriore guasto alle
attrezzature. Tecniche da
soccorso alpino e spele-
ologico!  Fortunatamen-
te nel mio caso si sono
limitati a cose molto pit
"umane” tipo scendere o
salire una rampa di sca-
le. Con un pompiere alle
spalle e uno o due di fron-
te é cosa assal semplice.
Qualche sballottamento,

ma nulla di piti per il falso
infortunato. E comunque
un po’ piu di esperienza
per | pompieri che non
tutti avevano avuto a che
fare con carrozzine per
disabili. Sperando di non
aver mai bisogno del loro
aiuto... Claudio Calligaris

Lo scorso 16 luglio si e
tenuto presso il comando
dei vigili del fuoco di Udine
un interessante seminario
sul tema del soccorso alle
persone con specifiche
necessita, che ha ospitato
anche un contributo del
CRIBA FVG e dell'Asso-
ciazione Tetra-Paraple-
gici FVG. Si e trattato di
un'iniziativa rivolta a que-
sti speciali soccorritori
chiamati a intervenire nel-
le molteplici circostanze
in cui si pud manifestare
un'emergenza, dall'incen-
dio al terremoto o altre
calamita, ma anche in al-
tre circostanze dove una
persona puo trovarsi nella
necessita di dover essere
soccorsa (dagli incidenti
stradali a quelli domesti-
ci). E in tale contesto che
un soccorritore  come
un vigile del fuoco deve
avere la capacita di inter-
venire correttamente per
salvare la persona coin-
volta, a prescindere dalle
sue condizioni, e nel con-
tempo saper considerare
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le condizioni ambientali
compromesse dall'evento
Sono aspetti su cui pone
attenzione anche la Con-
venzione ONU sui diritti
delle persone con disabi-
lita, che vi dedica I'articolo
11 (Situazioni di rischio ed
emergenze umanitarie):
“Gli Stati Parti prenderan-
no, in accordo con i loro
obblighi derivanti dal dirit-
tointernazionale, compre-
so Il diritto internazionale
umanitario e le norme
internazionali  sui  diritti
umani, tutte le misure ne-
cessarie per assicurare la
protezione e la sicurezza
delle persone con disabi-
lita in situazioni di rischio,
includendo i conflitti ar-
mati, le crisi umanitarie e
le catastrofi naturali.”

E sullonda di tale ne-
cessita e dell'esperienza
maturata nel soccorso
quotidiano che il Corpo
Nazionale dei Vigili del
fuoco (CNVVF) ha matu-
rato la consapevolezza di
cio ed attivato un percor-
so sui temi della sicurezza
e del soccorso inclusivo,
istituendo al suo interno
anche uno specifico "Os-
servatorio sulla sicurezza
e il soccorso delle perso-
ne con esigenze speciall”
composto da specialisti
dei vigili del fuoco, esper-
ti su queste tematiche e

rappresentanti di FISH
e FAND. Il seminario si &
aperto con un saluto del
comandante, Alberto Ma-
iolo, seguitodall'intervento
di Michele Franz, del CRI-
BAFVG (Centro Regionale
di Informazione sulle Bar-
riere Architettoniche del
FVG), dal titolo “Le per-
sone e la disabilita: evolu-
zione generale e termino-
logia". A seguire, Stefano
Zanut, del comando vigili
del fuoco di Pordenone e
componente del predetto
Osservatorio, che ne ha
proposto un altro dal titolo
“La gestione del soccor-
so in presenza di persone
con disabilita". Le due co-
municazioni hanno pre-
sentato lo stato dell'arte
sull'argomento e discusso
le esperienze sviluppate
allinterno del CNVVF nel
gestire non solo le disabi-
lita conclamate (motorie,
sensoriali e cognitive), ma
anche quelle che si pos-
sono determinare in con-
seguenza dellemergenza

in atto. Alcuni dati propo-
sti hanno fatto riflettere i
presenti sulle nostre fragi-
lita. Durante I'evacuazione
del WTC che ha seguito
il tremendo attentato del
2001, ad esempio, circa
il 25% delle persone (una
su quattro!) ebbe difficol-
ta nellevacuare benché
per quella popolazione le
statistiche  restituissero
una percentuale di disa-
bilita intorno a 12%. Giova
ricordare, a tal proposito,
chel'ICF la Classificazione
Internazionale del Funzio-
namento, della Disabilita
e della Salute elaborata
dall'Organizzazione Mon-
diale della Sanita (OMS),
definisce la disabilita
come una condizione di
salute in un ambiente sfa-
vorevole. Ma anche i dati
degli interventi effettuati
dai vigili del fuoco sul ter-
ritorio nazionale possono
farriflettere: nel 2016, I'an-
no del terremoto in Centro
[talia, ne hanno effettuati
952.129, dei quali 23.625
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con il coinvolgimento di
persone con disabilita,
ovvero 65 interventi al
giorno!

E se capotasse a noi?

Ce lo siamo mai chiesto?
Saremmo in grado di
autotutelarci, oppure di
aiutare correttamente se
fossimo soccorritori?

E stata proprio la neces-
sita di avere strumenti per
soccorrere tutti che ha
mosso in Corpo Nazio-
nale dei vigili del fuoco in
questa direzione, che pero
non puo essere un'azione
a Senso unico, perché le
persone devono imparare
atutelare se stesse duran-
te un'emergenza e in atte-
sa dei soccorsi e a met-
tersiinrelazione con chile
verra ad aiutare (in questo
caso i vigili del fuoco), per-
mettendogli cosi non solo
di fare meglio il proprio la-
VOoro, ovvero salvare vite,
ma anche di soddisfare
le specifiche necessita di
chi devono salvare: desti-
ni che s'incrociano. In tal
Senso una presenza im-
portante durante il semi-
nario del 16 luglio e stata
quella del CRIBA FVG e di
una piccola rappresen-
tanza dell'Associazione
Tetra-Paraplegici, che si e
messa a disposizione per
condurre alcune simula-
zioni sulle tecniche di tra-
sporto lungo scale o per-
corsi accidentati. Durante
un incendio, un terremoto
0 altre emergenze le con-

dizioni ambientali posso-
no risultare fortemente
compromesse impeden-
do cosi alle persone di
muoversi autonomamen-
te. In quelle circostanze
I'ascensore o altri sistemi
per il superamento di di-
slivelli probabilmente non
funzioneranno, cosi sara
la capacita di chi verra in
aiuto che potrarisolvere la
situazione. Le prove con-
dotte hanno cosi simula-
to queste circostanza in
cui la persona e i vigili del
fuoco, che diligentemente
indossavano mascherine
per tutelarsi dal covid-19,
Si sono messi in relazione
ed attuato le piu idonee
tecniche di trasporto che
il caso richiedeva. L'espe-
rienza ha evidenziato le
difficolta presenti in simili
situazioni, ma ha anche
mMesso in risalto le risorse
rappresentate dalla capa-
cita degli operatori di re-
lazionarsi con la persona
con disabilita e i suoi ca-
regiver per acquisire infor-
mazionisucomecondurre
I'azione nel miglior modo
possibile, riducendone |l
disagio. Questo evidenzia
I'importanza della pianifi-
cazione familiare di pos-
sibili risposte a situazioni
di emergenza, un altro
aspetto fondamentale nel
campo della sicurezza
inclusiva a cui 1 Vigili del
fuoco prestano particola-
re attenzione con attivita
finalizzate a costruire una
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culturadellasicurezza.C'e
ancora molto da fare a tal
proposito e le necessita
di una societa complessa
come la nostra richiedono
un'attenzione  continua
per soddisfare le esigenze
di tutti, cosi questa espe-
rienza rappresenta solo
un primo passo Vverso
una sicurezza inclusiva
che riguardi tutti, nessuno
escluso. In un percorso
del genere potremmo di-
ventare tutti protagonisti
della nostra sicurezza e
di quella degli altri, affin-
ché un giorno anche |l
nostro vicino possa dare
il proprio contributo in tal
senso, o noi a lui. Ecco, &
questa la societa inclusi-
va e sicura che ci piace,
un obiettivo su cui i vigili
del fuoco stanno inve-
stendo in formazione e
tecnologie, ma anche cul-
tura e informazione. Un
esempio e l'elaborazione
di un'app dedicata pro-
prio al soccorso inclusivo
dal nome altisonante di
“Help for All", un aiuto per
tutti, che si puo scaricare
gratuitamente da internet
e che contiene indicazioni
per soccorrere, 0 pit sem-
plicemente aiutare, perso-
ne con disabilita motorie,
sensoriali (sordita e ceci-
ta) e cognitive (autismo e
sindrome di Down).
Stefano Zanut

COMANDO

VIGILI DEL FUOCO
PORDENONE

y——

by Gianni Conte
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la sfida di andrea devicenzi:

900 KM IN 42 TAPPE CON LE SUE STAMPELLE TECH

(Segue nel prossimo numero la sua intervista concessa al nostro periodico)

Senza una gamba e ap-
poggiandosi  solo alle
sue Katana, Andrea che
e anche personal coach
e Imprenditore, ha da
poco concluso, da solo,
900 chilometri da Grado-
Aquileia fino a Genova,
lungo la via Postumia,
partito il 23 agosto ha a
fine ottobre completato
le 42 tappe previste con
ogni tipo ditempo e senza
mai fermarsi. Ci sono vite
che un giorno, all'improv-
ViSO si storcono e potreb-
be sembrare per sempre.

Per Andrea la data zero e
quella del 28 agosto del
‘90 quando a soli 17 in un
caldo martedi si schianta
contro un ‘auto. La sua
vita si ferma per 50 lun-
ghi secondi poi rinviene,
la gamba sinistra € in un
lago di sangue sente uno
strazio ha dolori atroci e
si spegne. Gli verra am-
putata. Oggi quel ragazzo
disperato ha 47 anni, ha
una moglie, due bambine
e una resilienza decisa-
mente fuori dal comune.

Senza la gamba e appog-
giandosi solo a stampel-
le Ipertecnologiche che
lui stesso ha disegnato
si e preso ed ha affron-
tato l'ennesima avven-
tura, percorrere da solo,
in 42 tappe tutti i 900 km
che separano Aquileia a
Genova, lungo la via Po-
stumia. Un'avventura dal
doppio sapore testimo-
niare la resilienza italiana
nella ricostruzione post
Covid-19 riassunta nella
famosa frase "andra tut-

5 to bene" che molti hanno
" esposto nelle proprie fi-

nestre e che ha incarnato
bene la sua figura e la sua
biografia. Lo abbiamo co-
nosciuto a San Giorgio di
Nogaro in una delle tan-
tissime serate in cui tante
amministrazionidelle citta
lungo il percorso glihanno
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di Guido De Michielis

dedicato. Ovviamente al
suo fianco uno staff che
lo ha sequito in auto e che
ha cosi potuto documen-
tare sui social, non solo la
sua nuova esaltante im-
presa ma pure la tragedia
sanitaria che il paese sta
affrontando. Ha ascoltato
tante persone, ammini-
stratori sindaci, ha parte-
cipato a decine di incontri
esaltando le bellezze del
nostro Paese le grandi
opere che molte associa-
zioni ed istituzioni hanno
fatto grande questa no-

stra nazione. Ecco quindi
che questo suo nuovo
progetto ha portato altri
valori alla ribalta, la con-
cretezza di una impresa
e la bellezza e la forza di
quei luoghi in quella che
purtroppo si e ripresenta-
ta come la seconda onda-
ta della pandemia.
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plano nazionale di recupero e resilienza (PNRR) ltalia.

DISABILITA MODIFICHE CONGIUNTE DELLA FAND E DELLA FISH

Durante la pandemia le
persone con disabilita
e le loro famiglie hanno
subito un carico spro-
porzionato di problemi
rispetto agli altri cittadini
(Commissaria europea
all'Equita Helena Delli).
Le aree su cui si sono
distribuiti questi proble-
mi hanno riguardato: |l
sistema di welfare - ba-
sato sulla protezione
piuttosto che sull'inclu-
sione e la prossimita -
sistema che pero non ha
protetto queste persone
sia durante il lockdown
dei servizi che non han-
no offerto soluzioni do-
miciliari alternative, sia
nelle residenze dove |
morti sono stati eleva-
tissimi;  l'occupazione,
con situazioni di mar-
ginalizzazione e esclu-
sione delle persone con
disabilita dai contesti la-
vorativi giustificate dal-
la dichiarata volonta di
protezione, e con l'appli-
cazione di misure di tu-
tela incerte, discontinue,
non calate in strategie
complessive di rafforza-
mento della capacita di
partecipazione, durante
e dopo la pandemia, al
mondo del lavoro; I'edu-
cazione, a seguito della
chiusura dei percorsi in
presenza non adegua-

tamente  compensata
dall'avvio di soluzioni di
didattica a distanza in
grado di garantire pari
opportunita nell'acces-
so e esercizio di questo
fondamentale diritto
umano; la deprivazione
di forme di partecipazio-
ne alla vita sociale e cul-
turale del Paese, il venir
meno delle reti informali
di prossimita, la difficol-
ta a svolgere vita asso-
ciativa, I'amplificazione
di problemi nell'accesso
alle risorse e opportuni-
ta (anche rispetto ad un
processo di transizione
digitale accelerato che
non ha tenuto conto del-
le esigenze di persone
con disabilita) situazioni
che sono andate a ren-
dere ancora piu gravose
le gia pesanti condizioni
di esclusione sociale per
molte persone e fami-
glie.

La parcellizzazione di
competenze tra lo Stato
eil sistema delle autono-
mie locali, in occasione
dell'emergenza sanitaria
legata alla Pandemia ha
ulteriormente messo in
risalto le sue tante cri-
ticita con evidenti riper-
cussioni negative sulla
vita materiale delle per-
sone con disabilita ed i
loro familiari. La presa
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d'atto di questa eviden-
za dovrebbe portare ad
un profondo ripensa-
mento dell'attuale siste-
ma in modo da garantire
che in modo omogeneo,
sull'intero territorio na-
zionale, 1 diritti civili ed
umani delle persone
con disabilita vengano
rispettati e resi concre-
tamente esigibili. In tale
ottica vanno aggiornati
ed adattati i LEA (Livelli
Essenziali di Assisten-
za), soprattutto per la
parte che concerne |'in-
tegrazione Socio Sani-
taria (mai, pienamente
compiuta) e l'introdu-
zione di nuovi modelli
e strumenti di garanzia
delle prestazioni e dei
percorsi, nonche la de-
finizione ed emanazione
dei LEPS (Livelli Essen-
ziali delle Prestazioni
Sociali) previa capiente
costituzione e finanzia-
mento di un capiente
fondo nazionale alimen-
tato dalla fiscalita gene-
rale. La coesione sociale
va rafforzata attraverso
una riforma dei siste-
mi di welfare differenti
da quelli attuali e basati
sui diritti umani civili e
sociali e sul persegui-
mento dell'obiettivo di
garantire, ad ogni citta-
dino con disabilita ed ai
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loro familiari, la migliore
qualita di vita possibile.
L'eliminazione delle bar-
riere alla partecipazione
sociale e la promozione
di contesti inclusivi de-
vono rappresentare gli
obiettivi imprescindibili
delle nuove politiche di
welfare. Il superamento
del modello basato sulla
soddisfazione di biso-
gni precostituiti e stan-
dardizzati deve evolvere
verso un sistema atto
a garantire ad ognuno
di poter godere di tutti i
necessari sostegni per-
sonalizzati. Il progetto
di vita personalizzato,
corredato di un apposito
budget di progetto, deve
tenere  prioritariamen-
te conto dei desideri,
aspettative e preferenze
della persone con disa-
bilita e tendere a garan-
tire di poter vivere, nei

vari contesti di vita, nel
modo piu autonomo ed
indipendente possibile.
La  personalizzazione
dei sostegni va centrata
sull'empowerment, sulla
valorizzazione e poten-
ziamento delle abilita
possedute, anche avva-
lendosi delle risorse del
territorio.

Il sistema educativo
Inclusivo Italiano ha
anch'esso  dimostrato
tutti 1 suoi limiti strut-
turali ed organizzativi.
Infatti la chiusura delle
lezioni in presenza, ha
prodotto  l'esclusione,
pressoché totale, dei
284.000 studenti con
disabilita nelle lezio-
ni a distanza che sono
stati privati di qualsiasi
forma di educazione.
Questo sistema va mi-
gliorato, completando
rapidamente la riforma

in atto, ma allo stesso
tempo affrontando nuo-
ve tematiche inclusive
(Adeguata formazione
di tutti i docenti, di ogni
ordine e grado, nonché
di tutti coloro che, a va-
rio titolo interagiscono
con gli alunni e studenti
con disabilita; sostegno
domiciliare con opera-
tori educativi per le di-
sabilita come quelle dei
disturbi del neurosvilup-
po etc; formazione delle
famiglie; DPI appropriati
per gli alunni sordi, etc.).
L'inclusione nel mondo
del lavoro delle persone
con disabilita continua
ad essere una "chimera”
per la quali totalita del-
le persone con disabili-
ta ma per quelle poche
persone che hanno la
fortuna di avere un lavo-
ro I'emergenza Covid ha
messo in risalto ulteriori
difficolta e comporta-
menti discriminatori nei
propri confronti. Per-
tanto il tema dell'occu-
pazione delle persone
con disabilita assume
aspetti oggettivamente
emergenziali. Per supe-
rare tale criticita vanno
attivate politiche attive
del lavoro che coinvol-
gano direttamente le
persone con disabilita e
le organizzazioni che le
rappresentano. Inoltre
occorre dare concre-
ta attuazione alla legi-
slazione attuale e alle

priorita d'intervento in-
dividuate nel Program-
ma biennale elaborato
dall'Osservatorio  na-
zionale per l'attuazione
della Convenzione ONU
sui diritti delle persone
con disabilita (linee gui-
da per la revisione della
filiera  dell'inserimento
mirato e definizione li-
velli essenziali di fun-
zionamento della rete
dei centri per I'impiego ,
banca dati e sistema di
monitoraggio dedicato;
costruzione di un reper-
torio delle buone prati-
che di accomodamento
ragionevole;, messa a
punto di modelli di la-
voro agile pienamente
inclusivi; tutela dei la-
voratori autonomi con
disabilita; sviluppo della
contrattazionecollettiva;
sperimentazione gestio-
nalicome gli Osservatori
aziendali sulla disabilita
in chiave di contenimen-
to degli effetti dell'emer-
genza e integrazione e
revisione dei protocolli
di sicurezza aziendale
secondo un approccio
testo a combinare tutele
rispetto al diritto positi-
vo all'accesso e mante-
nimento di una occupa-
zione libera e dignitosa;
etc.)" e mettere mano ad
un potenziamento delle
competenze in mate-
ria di "job coaching" tra
mondo delle imprese e
disoccupati con disabili-

ta. Queste persone sono
state colpite anche nella
comunicazione pubbli-
ca, spesso inaccessibile
e non fruibile a tutti (LIS,
sotto titolature, libri di
testo scolastici ed uni-
versitari in formati ac-
cessibili, etc.). Gli stessi
sistemi di intervento in
caso diemergenza, han-
no trascurato le persone
con disabilita, risultate
spesso invisibili. A tal
fine si rende non piu rin-
viabile una riformulazio-
ne di un piano inclusivo
contro le pandemie. Infi-
ne va allargato il campo
di ricerche e statistiche
sulla condizione delle
persone con disabilita,
per poter elaborare poli-
tiche appropriate.

Il Piano italiano per la
ripresa e la resilienza
da presentare alla Com-
missione Europea deve
includere, quindi, i diritti
delle persone con di-
sabilita, applicando la
Convenzione Onu sui
Diritti delle Persone con
Disabilita. | principi su
cui basare le azioni de-
vono coniugare le politi-
che, proprio per affron-
tare le criticita emerse
nel periodo piu acuto del
COVID-19 e costruire
una modalita migliore di
tutelare i diritti delle per-
sone con disabilita e dei
loro familiari.

Gli obiettivi di sviluppo
sostenibile delle Nazio-
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ni Unite, (documento di
orientamento mondiale
sul modello di svilup-
po rispettoso dei dirit-
ti e dellambiente), in-
seriscono in maniera
trasversale le persone
con disabilita nei temi
dell'educazione inclusi-
va, dell'economia, delle
diseguaglianza, dell'ac-
cessibilita della citta,
delle azioni sistemiche
e del monitoraggio, del-
la costruzione di societa
pacifiche, giuste e inclu-
sive, di nuovi approcci e
soluzioni per la partner-
ship degli Obiettivi. An-
che I'Unione europea e |l
Consiglio d'Europa sono
iImpegnati ad applicare
I principi della Conven-
zione. Costruire un'ltalia
capace di uscire dalla
pandemia, superando
le criticita strutturale e
congiunturali, che inci-
dono in modo estrema-
mente negativo sulla
vita materiale delle per-
sone con disabilita e dei
loro familiari, miglioran-
do le politiche, in modo
da non lasciare indietro
nessuno (Leave no one



behind), rispettando i
diritti delle persone con
disabilita € una conve-
nienza per tutti. Infatti e
superfluo ricordare che
nell'arco della vita tut-
te le persone vivranno
condizioni di disabilita.
Le proposte di questo
documento sono im-
pregnate dai principi
di mainstreaming, ac-
cessibilita  universale,
superamento di dise-
guaglianze e discrimi-
nazioni. In ogni azione
proposta nel Piano da
inviare alla Commissio-
ne Europea infatti vanno
incluse le persone con
disabilita che devono
beneficiare dei diritti alla
salute, all'educazione, al
lavoro, alla mobilita, al
turismo, al tempo libero,
al sostegno alla parteci-
pazione, realizzando la
loro piena inclusione e
possibile indipendenza
nella collettivita, come
ogni altro cittadino. Par-
ticolare attenzione va
dedicata alle donne con
disabilita, speso ignora-
te anche all'interno delle
politiche di genere, non-
ché alle persone con di-
sabilita che necessitano
sostegni piu elevati che
sono risultate e risulta-
no le piu penalizzate ed
esposte anche in pre-
senza della pandemia in
atto.

In questa direzione |l
welfare italiano deve tra-

sformarsi in un welfare
di inclusione e di pros-
simita, e nel merito del-
le proprie competenze
nazionali e regionali, ap-
plicare le indicazioni del
2° programma di azione
biennale per la promo-
zione di diritti e l'inte-
grazione delle persone
con disabilita, capace
di garantire | sostegni
appropriati per la citta-
dinanza, la qualita della
vita e la partecipazione.
Ogni intervento deve ga-
rantire l'accessibilita e la
fruibilita a tutti per con-
sentire alle persone con
disabilita di vivere, in
normali contesti di vita,
in maniera indipendente
ed appropriata e di par-
tecipare pienamente a
tutti gli aspetti della vita,
su base di uguaglianza
con gli altri. Questo, tra
I'altro, prevedono le va-
rie legislazioni europee
e italiane in materia di
superamento di osta-
coli e barriere nel cam-
po dell'accesso all'am-
biente fisico, ai trasporti,
all'informazione e alla
comunicazione, com-
presiisistemie le tecno-
logie di informazione e
comunicazione, e ad al-
tre attrezzature e servizi
aperti o forniti al pubbli-
co, sia nelle aree urbane
che in quelle rurali. Van-
no superate disegua-
glianze e discriminazio-
ni, spesso create dalla
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societa, che disabilita le
persone che hanno ca-
ratteristiche considerate
indesiderabili, creando
vulnerabilita e limita-
zioni. L'approccio non
discriminatorio, tutelato
dalle leggi italiane ed in-
ternazionali, & alla base
di tutte le proposte, per
garantire equita, ugua-
glianza di opportunita e
piena cittadinanza. Que-
ste proposte si basano
in gran parte sulle linee
di azione del program-
ma biennale d'azione
sulla disabilita e dalle
osservazioni conclusive
del comitato per i diritti
delle persone con disa-
bilita delle Nazioni Unite
all'ltalia. Il diritto di vive-
re in modo indipendente
e di essere inclusi nella
collettivita pud essere
realizzato solo se tutti |
diritti economici, civili,
sociali e culturali sanci-
ti in queste norme sono
soddisfatti.

Fonte: Fish

CENTRO AUSILL

by Chinesport
Valutazione e fornitura di ausili

tecnici personalizzati, operante su
tutta la regione Friuli Venezia Giulia,

Veneto ed Emilia-Romagna, tramite
specialisti qualificati.

Il servizio é convenzionato al SSN
ed é accessibile anche al settore
privato.

Gli specialisti sono disponibili per
valutazioni di ausili a domicilio o in
sede.

Consulenza gratuita per
I’adempimento delle pratiche per

usufruire dell’assistenza protesica.
MOBILITA
TRASFERIMENTO
IGIENE
RIABILITAZIONE

Formazione continua per gli
operatori del settore.

Presentazione e aggiornamento
sulle novita di settore con la
partecipazione dei fornitori leader.

Noleggio adulto e bambino.

: [ by Chinesport

SEDE UDINE Via Croazia, 2 - Tel. 0432 621666 - centroausili@chinesport.it - Maurizio Travani - Cell. 347 3306312 - mauriziot@chinesport.it
SEDE TRIESTE V.le R. Sanzio 5/1d - Responsabile Giancarlo Visintin i - Mobile 347 2476442 - giancarlov@chinesport.it
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ASSOCIATIVA

DOPO TRENT ANNI DI ATTIVITA
NUOVO “LOOK” PER IL PROGETTO SPILIMBERGO

di Benedetto Falcone Direttore Progetto Spilimbergo

Aria di cambiamenti e
nuovo “look” in vista an-
che per il Progetto Spi-
limbergo.

Il Decreto Legislativo 3
luglio 2017, n. 117, cd.
“Codice del Terzo Setto-
re", che ha provveduto al
riordino e alla revisione
complessiva della disci-
plina vigente in materia,
sia civilistica che fiscale,
definendo il perimetro
del cd. Terzo settore e,
IN maniera omogenea e
organica, gli enti che ne
fanno parte, impone un
cambiamento anche per
la realta di Spilimbergo,
che ha dovuto effettuare
le dovute valutazioni di
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opportunita.

Nella rosa delle possi-
bilita previste per la tra-
sformazione alcune, tra
le quali I'APS (Associa-
zione di Promozione So-
ciale) che oggi identifica
Il Progetto Spilimbergo,
prevedono delle limita-
zioni per la gestione dei
servizi, quali — ad esem-
pio - la previsione di un
preciso rapporto tra |
volontari/associati ed |l
numero di personale re-
tribuito.

Dopo un'attenta analisi,
allo scopo di continuare
a operare con la stessa
mission e con la stessa
elasticita di gestione di

oggi, l'unica soluzione
ritenuta idonea e sta-
ta quella di trasformare
I'attuale Associazione in
Fondazione di tipo tra-
dizionale — identificata

come unica forma con-

sona -, senza peraltro
creare un nuovo sogget-
to, ma solo “cambian-
do pelle" all'attuale ente
giuridico, che manterra
comungque i suoi originari
elementi identificativi.

Questo nuovo assetto
giuridico non permet-
tera piu di avere soci e
legami diretti con am-
ministrazioni pubbliche,
poiché espressamente
vietato dalla normativa
che gli enti pubblici sia-
no enti del terzo settore.
La Fondazione comun-
qgue manterra il legame
con I'Associazione Tetra
Paraplegici che rimar-
ra inscindibile, proprio
come lo e oggi, e sara
proprio  I'Associazione
TP a designare — tramite
| proprirappresentanti - i
componenti del Consi-

26 giu 2019

26 giu 2019

glio di Amministrazione
che sostituira l'attuale
Consiglio Direttivo. Pur
non in qualita di Socio,
e senza legami diretti,
anche il Comune di Spi-
limbergo continuera ad
avere un rapporto forte
con la nuova Fondazio-
ne, proprio in virtu del-
la normativa del Terzo
Settore, che consente
invece forme di strette
e intense collaborazioni
con le pubbliche ammi-
nistrazioni.

Il percorso di trasfor-
mazione e attualmente
in itinere e lo Statuto e
in fase di elaborazione,
per cui si prevede che la
trasformazione avverra,
anche per motivi fiscali,
nei prossimi mesi.

Con l'auspicio che que-
sto nuovo "look” possa
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anche aprire la strada
Verso nuovi orizzonti,
non sono stati cancella-
ti — ma solo posticipati
- 1 buoni propositi per
festeggiare il trenten-
nale di fondazione del
Progetto Spilimbergo, in
attesa di un 2021 piu fa-
vorevole, che possa an-
che far tornare insieme
tutta la "grande famiglia”
di Utenti!

[l Direttore, insieme al
Consiglio Direttivo e a
tutto Personale, non
potendo organizzare
quest'anno il tradiziona-
le incontro, augurano a
tutti uno splendido Na-
tale, pieno di speranza,
gioia e serenita e un feli-
cissimo Anno Nuovo!



2020: DUE ASSEMBLEE SPECIALL...

Cari Amici,

guesto & un anno speciale, lo & per la situazione particolare in cui ci troviamo ma lo € an-
che per tutte le cose che hanno cambiato 'associazione; difatti quest'anno di assemblee
ne abbiamo fatte due: prima quella straordinaria poi quella ordinaria, tutte e due nella
stessa giornata. Non le abbiamo fatte per un desiderio di grandezza ma perché la legi-
slazione ci ordinava, per la prima (assemblea straordinaria) di cambiare lo Statuto per
adeguarlo alla legge italiana sul Terzo Settore (normativa sul volontariato); la seconda
(assemblea ordinaria), fatta subito dopo, era la nostra consueta assemblea annuale in cui
siillustravamo attivita svolta, bilancio consuntivo dell'anno 2019 e relazione illustrativa e
bilancio di previsione per il 2020. l'assemblea straordinaria riguardava I'adempimento
all'aggiornamento dello Statuto alle leggi del Terzo Settore poiché la sua mancata appro-
vazione ci avrebbe tolto dalla possibilita di usufruire di contributi da parte di qualsiasi
organo dello Stato. L'assemblea prevedeva la maggioranza dei 2/3 dei soci iscritti in
regola con il tesseramento ed e stato veramente arduo riuscire ad organizzare sia gli
associati in presenza sia anche quelli che hanno partecipato con la delega: comunque
ci siamo riusciti! L'assemblea si e svolta a Spilimbergo presso il Centro Progetto Spi-
limbergo, presieduta dal presidente dell'associazione Stefano Lecinni e come previsto
dalla legge, alla presenza del notaio Annalisa Gandolfi in quanto, avendo I'associazio-
ne la personalita giuridica, la sua presenza era obbligatoria. La notaio ha dato lettura
ai presenti di tutti gli articoli dello Statuto indicando in maniera esemplare quelli che
venivano modificati in maniera che fosse chiaro quello che cambiava nello Statuto.
Alla fine di questa lettura ha chiesto I'approvazione delle modifiche all'assemblea che
ha approvato all'unanimita (chi volesse accedere al nuovo Statuto pud richiederlo alla
segreteria dell'associazione). La dottoressa Gandolfi ha quindi redatto verbale e nei
giorni successivi provveduto alla sua registrazione presso gli uffici competenti, suc-
cessiva alla registrazione e stata inviata copia all'ufficio regionale del Terzo Settore.
Ringraziamo vivamente la notaio Annalisa Gandolfi per la Sua presenza, la compe-
tenza e disponibilita che ha avuto con noi anche in questo periodo in cui si dovevano
tenere delle precauzioni speciali! Subito dopo, senza fare pause, salutata la notaio, e
iniziata I'assemblea ordinaria presieduta dopo un rapido confronto dal presidente Ste-
fano Lecinni e verbalizzata dal segretario Gian Luigi Piazza.

Il presidente ha illustrato la relazione sull'attivita svolta nell'anno 2019 fornendo tut-
te le precisazioni contenute nel documento stesso, successivamente il tesoriere Del
Ponte Paolo ha letto il bilancio consuntivo 2019 e preventivo 2020 spiegando detta-
gliatamente tutte le voci che sinteticamente rappresentavano I'impegno finanziario
dell'associazione. |l revisore dei conti Bortolin Maurizio ha esposto la relazione dei
revisori che confermavano i dati di bilancio. Dopo un breve dibattito, bilanci e relazione
sono stati approvati all'unanimita. Nel dibattito successivo si e discusso del cambia-
mento dell'importo del tesseramento che viene portato da € 30 ad € 10 annuali, lo
scopo e quello di dare piu visibilita e coinvolgere piu persone all'attivita e le opere che
I'associazione sta svolgendo. Si ampliera cosi la base di sostegno a tutto il lavoro che
abbiamo fatto e che continuiamo a svolgere. Chiediamo I'impegno di tutti per pren-
dere piu forza e ripartire per il prossimo futuro (articolo esteso in altra parte del gior-
nalino). L'assemblea approva. All'lassemblea & poi stato sottoposto il cambiamento di
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un regolamento interno riguardante i rappresentati dei Comitati territoriali che d'ora in poi
non verranno piu eletti dall'assemblea, in occasione del rinnovo delle cariche sociali, ma
nominati dal consiglio direttivo in carica. L'assemblea approva.L'ultimo argomento, non
certo per importanza, sottoposto all'assemblea € quello di sostituire all'attuale organiz-
zazione del Progetto Spilimbergo una Fondazione, sempre mantenendo lo stesso nome,
che meglio determini e governi I'attivita della stessa; questo ci dara certo pit competenza
ma anche molta piu responsabilita (I'argomento & trattato per esteso in un‘altra pagina
del giornalino). L'assemblea approva e da mandato al presidente Lecinni di seguire la pra-
tica. A questo punto dobbiamo ribadire che per I'assemblea si sono attuate tutte le nor-
mative di protezione e distanza previste dalla normativa, ogni singolo socio si & collocato
in una posizione distanziata con mascherina, misurazione della febbre e gel disinfettante.
Dobbiamo ringraziare tutti i soci intervenuti in presenza, e stato certamente importante
anche se ha ovviamente comportato un grande sacrificio. Non molti in questi periodi
sono disposti a partecipare ad una riunione che poteva essere sia pure nel rispetto di tutte
le precauzioni, potenzialmente difficile. Quindi un grazie immenso a tutti i partecipanti!

CARISSIME/I SOCIE E SOCI

ENTRO APRILE 2021, IN OCCASIONE DELL'ASSEMBLEA
ORDINARIA, CI SARA IL RINNOVO DELLE CARICHE SOCIALI
DELL'ASSOCIAZIONE PER IL QUADRIENNIO2021/2025.

INVITIAMO TUTTI COLORO CHE HANNO INTENZIONE DI CANDIDARSI E
DARE UNA MANO ALL'ATTIVITA E ALLO SVILUPPO DELL'ASSOCIAZIONE,
DI PRESENTARE LA PROPRIA CANDIDATURA ALLA SEGRETERIA
DELL'ASSOCIAZIONE ENTRO IL 31.01.2021 VIA MAIL, TRAMITE POSTA
ORDINARIA O CONSEGNATA A MANO IN UFFICIO IN VIA A.DIAZ 60 - UD
(CHIAMARE IN SEGRETRIA ALESSIA 0432/505240 O 388/1995085
PER FARSI INVIARE IL MODULO DI CANDIDATURA).

CHIEDIAMO L'IMPEGNO DI TUTTI A CANDIDARSI PERCHE
QUESTA “STORICA" ASSOCIAZIONE, CHE DA 37 ANNI
LAVORANDO NELL'AMBITO DEL VOLONTARIATO, DIFENDE |
DIRITTI E | BISOGNI DELLE PERSONE CON LESIONE MIDOLLARE.

CI SI CANDIDA NON SOLO A BENEFICIO DEGLI ALTRI MA
ANCHE A FAVORE DELLA SALUTE DI SE STESSI ANCHE PERCHE, SIA
CHIARO, CHE TUTTI | BENEFICI, LE PRESTAZIONI, LA SANITA, LASSISTENZA
ECC. SONO STATI OTTENUTI ATTRAVERSO UNA DURA LOTTA
CHE LASSOCIAZIONE SOSTIENE CONTINUAMENTE
E SENZA QUESTA UNIONE RISCHIAMO DI PERDERLI...
RESTIAMO UNITI, DA SOLI NON SI VA DA NESSUNA PARTE!
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AUTUNNO FRA DUBBI E NON SO...

E I'otto di novembre e fuori c'& un sole splendido come
se rispettasse in anticipo e seriamente la tradizione
dell'estate di San Martino, che  si festeggera I'undici.
Quando ero piccolo si andava per vigne a mangiare |'uva
avanzata che in tempo di vendemmia non si raccoglieva
perché ancora acerba. L'uva era, a novembre, fatta di
acini piccoli ma dolcissimi e profumati, avevano il sa-
pore della vita. E il sapore della vita che adesso stiamo
mettendo in dubbio perché un tempo come il presente
mai I'avremmo immaginato.
Chissa perché le epidemie sembrano sempre fatti lonta-
ni, con popoli lontani, con persone lontane.
Oggi scopriamo che stare lontani e diventato quasi un valore; chissa perché lo chia-
mano distanziamento sociale: & distanza fisica e spesso anche psicologica che de-
vasta le nostre vite. Durera un po', non si sa quanto, e quando sara passata lascera
lesioni pit 0 meno profonde nel nostro essere.
Forse dobbiamo fare qualcosa per curarci, tipo stare un poco a goderci questo sole
novembrino e a progettare un futuro migliore del presente.
Dobbiamo forse fare qualche telefonata o meglio se video-chiamata a quegli amici che
ci sono piu cari ed anche a quelle persone di cui troppo spesso ci dimentichiamo per
egoismo e superficialita.
Possiamo re-imparare a leggere un buon libro, a scegliere un buon programma in televi-
sione, ad apprezzare un buon piatto od un dolce che & stato preparato con amore.
Sappiamo pensare che qualcosa di buono dovra pure restare per i nostri figli e per tutti |
giovani e bambini che patiscono in questo periodo particolare; ad essi dobbiamo la spe-
ranza di un domani migliore di questo presente che viviamo.
Puo essere forse I'occasione di rivedere tutte le critiche che abbiamo fatto agli altri
e costruire una mappa mentale che ci aiuti a pensare ad un mondo piu solidale (in
piccolo la nostra associazione fa questo) in cui ci sia pit spazio per I'affettivita e che
svincoli almeno un poco dai tanti falsi bisogni indotti da un mercato che ti offre tanto
ma solo quello che decide lui: le “cose” non sono la vita.
Certo per persone con disabilita tutto questo & piu difficile, tuttavia non possiamo lasciarci
dominare dallo sconforto anche se la nostra stessa esistenza e disseminata di momenti
di sconforto; dobbiamo come abbiamo fatto nel periodo della nostra seconda nascita
(quando lesione o malattia ci avevano devastato la vita che vivevamo prima) recuperare
le nostre energie migliori e farle diventare risorse per noi e per chi ci sta vicino. Scherzan-
do possiamo dire che nel primo periodo del lockdown eravamo fra i pochi privilegiati che
potevano uscire con qualcuno che ci stesse vicino a meno di un metro.
Ci vorra molta pazienza e tanta speranza per costruire il futuro prossimo ma ad un
periodo difficile segue sempre un periodo di rinascita che lascera ferite e cicatrici pro-
fonde costruendo pero, e nella natura umana, il punto da cui ripartire per un mondo
migliore. E di pazienza ne abbiamo tanta e la speranza ce la costruiamo giorno per gior-
no) e aggiungendoci il coraggio con serenita facciamo a tutti un augurio di buona vita.

Walter Toffoli
30

dal 1983
ASSOCIAZIONE

TETRA-PARAPLEGICI @&

DEL FRIULI VENEZIA GIULIA
onlus

TESSERAMENTO 2021

Carissimi soci ed amici,
con l'ultima assemblea del 9 ottobre scorso, in considerazione
del periodo particolare che stiamo vivendo,
e stato deliberato di portare I'importo del

tesseramento per I'anno 2021 ad € 10 (dieci).

E importante allora riuscire a fare tanti nuovi soci sia mielolesi
che sostenitori, soprattutto sostenitori, perché cosi aumentera la solidarieta
tra noi e i nostri amici e la visibilita dell'associazione.

Chiediamo quindi I'impegno di tutti perché facciano iscrivere,

al nostro sodalizio, tanti amici, parenti e compagni di strada a sostegno

della nostra ancora importante attivita.
Vi ringraziamo fin d'ora della vostra collaborazione e del vostro impegno
che da aiuto di tutti noi!

Per associarsi:

* c/c postale: n. 18875336 intestato all'ass.ne Tetra-paraplegici F.V.G.
causale: tesseramento 2021

* ¢/c bancario: IBAN 1T1200533612302000035668737
intestato all'ass.ne Tetra-paraplegici F.V.G.
causale: tesseramento 2021

* in contanti presso la segreteria dell'associazione in via A.Diaz,60 — Udine
o alla segreteria del Progetto Spilimbego in via degli Abeti, 4 - Spilimbergo
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B0ZZATO

Tra le poche in Italia, dal 1998 ci occupiamo di allestimenti auto
utili per la guida e il trasporto di persone con esigenze specifiche
di mobilita. Siamo referenti per tutto il Triveneto ¢
offriamo un servizio di qualita grazie al rapporto di fiducia
che abbiamo instaurato negli anni con le persone che ci richiedono
questo servizio: consigli, informazioni, soluzioni
per un settore con esigenze davvero particolari
che siamo in grado di soddisfare soprattutto con soluzioni
personalizzate.

agevolazioni Tiscali

Per 'acquisto e le modifiche di adattamento dei veicoli sono
concesse, _ . o
tra le altre, le seguenti agevolazione fiscali:

per la spesa dell'acquisto del veicolo e dell'eventuale
adattamento e riconosciuta la pari al
19% per una spesa massima di €18.075,99;

I agevolata del 4% (invece di quella ordinaria);
I dal pagamento del

30025 Teglio Veneto (Ve)
Via dell’Artigianato, 5

. e tel. 0421 708 166
Scopri il prodotto specifico

per la tua mobilita con il nostro Www.carrozzeriabozzato. it
CATALOGO ONLINE info@carrozzeriabozzato.it

@bozzatocarrozzeria @




