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Cari soci e amici lettori,
passano i mesi e gli anni ma verifico, purtroppo, che i nostri continui
richiami, le richieste per un mondo piu attento nell'offrire parita di
diritti fra coloro che sopportano le conseguenze di malattie o di inci-
denti e che si trovano ad affrontare quotidianamente i pesi della di-
sabilita, in attesa di Politiche Sociali che facciano sentire meno sole
le persone che vivono il dramma della disabilita, restano inevase.
| dati in nostro possesso parlano di circa 10 milioni di soggetti nel
nostro Paese, portatori di forme di disabilita, un dramma troppo
spesso vissuto in silenzio ma io da persona "normale” non mi stan-
chero mai di urlare per fare sentire anche facendo troppo rumore i problemi e a invocare
un sostegno verso i soggetti che soffrono di pit I'esclusione, dai bambini agli adulti senza
distinzione né di eta né di menomazione. Queste persone, che anch'io ho imparato a
conoscere, soffrono in silenzio la loro non autosufficienza perché temono di non essere
degni di ascolto, sono quelle persone oneste che non alzano mai la voce perché stanche
e perché manca loro la forza sociale. Sono quelli che io considero gli invisibili un popolo
che soffre e che rischia di sprofondare nell'abisso della dimenticanza.
Di contro ci sono pure gli esempi importanti e sono degli atleti quelli paraolimpici ma
anche di coloro che attraverso lo sport e il movimento trovano la capacita e la forza di
far conoscere le loro problematiche. Gli esempi sono tantissimi dai nomi pit acclamati
a coloro che attraverso lo sport cercano una rivincita contro la malasorte.
Piu volte, chiavra avuto modo e la pazienza di leggere questo mio articolo introduttivo,
avra notato la mia insistenza nel chiedere la parita di diritti, 'equiparazione di normati-
ve e non solo quelle economiche ma anche quelle che danno dignita e tolgono i cattivi
pensieri esistenziali, state sereni continuero a farlo.
Anche il nostro presidente Lecinni nel suo articolo cerca di far comprendere come
molte leggi, sia pure approvate ed operative, non trovino ancora una loro applicazione,
mentre manca ancora davvero tanto per far cadere questo muro di omerta.
Personalmente non credo che con un semplice articolo si possano risolvere le temati-
che dei nostri soci, ma sollevare continuamente il problema ritengo fondamentalmen-
te i mio sacro diritto e dovere di porre il problema.
Molte persone affette da diverse patologie e da traumi vivono ogni giorno, specie do-
vendosi muovere in carrozzina, i disagi del traffico delle strade dei muri da superare
perché si deve sapere che anche un semplice scalino puo diventare un muro.
Qualcosa, specie nelle citta della nostra regione, si & fatto ed in programma ci sono
cantieri che porteranno in futuro dei reali benefici, ma i dati in mio possesso parlano di
numeri a tre cifre fra i lavori necessari per rendere accessibile tutti gli edifici particolar-
mente quelli pubblici, ci vorra tempo.
Al governo centrale (che si dotato di un ministero per le disabilita) alla Regione FVG
(anch'essa con un Assessore con apposita delega alla disabilita) nonché ai vari asses-
sori comunali che si occupano del settore delle politiche sociali I'invito incessante a non
perdere I'occasione per dimostrare che tutti i cittadini, come indica la nostra Costituzione,
hanno gli stessi doveri e gli stessi diritti.
Un'ultima nota, ci sono diversi disegni di legge e singole proposte al vaglio del Parla-
mento e della Regione, ai politici il compito di non perdere un'occasione importante per
trasformare il loro impegno di rappresentanti dei cittadini votanti da intenzioni in utili ed
applicabili dispositivi di legge.

Guido De Michielis

DIRETTORE

Carissimi soci,

per coloro che non hanno potuto essere presenti, qui di seguito vi ripor-
to la mia relazione annuale letta all'assemblea. Come sempre abbiamo
svolto la normale e faticosa attivita che consiste nel preparare e spedire
tutte le domande e rendicontazioni che riguardano i contributi pubblici,
e continuiamo a mantenere rapporti con medici, soci e strutture pub-
bliche e private con le quali collaboriamo. Su segnalazione di alcuni
soci abbiamo appreso che presso I'Ater di Trieste ci sono state gravi
difficolta, in particolare il mancato funzionamento degli ascensori
che nell'impossibilita di uso creava notevole disagio alle persone di-
sabili che non potevano accedere alla loro abitazione; siamo riusciti, assieme alla Con-
sulta e al Criba, ad organizzare un tavolo di confronto con L'Ater, il Comune di Trieste e i
rappresentanti della Regione per dare una soluzione al problema, soprattutto nel caso
di immediata urgenza ma anche nella valutazione dell'accessibilita al momento della
assegnazione degli alloggi. Abbiamo raggiunto il riconoscimento con ARCS sull'ac-
cordo quadro per quanto riguarda la gara di assegnazione sui cateteri. Cosa molto
importante, che da anni era in discussione, siamo riusciti ad entrare, con uno sportello
informativo, presso I'l. M.F.R. "Gervasutta” di Udine per essere piu vicini e seguire cor-
rettamente le necessita dei nuovi mielolesi e quelli stabilizzati. Questo si € potuto ottenere
tramite la convezione firmata con ASUFC in base alla legge 12/95. La nostra referente
sara la dott.ssa Emiliana Bizzarini. Inoltre assieme alla FAIP, con il presidente Falabella,
abbiamo potuto sempre in accordo con il dott. Tonutti, direttore generale ARCS, rivedere
e rispedire il documento ai responsabili dei distretti sanitari sul criterio di “libera scelta”,
sperando che si siano chiarite le linee da seguire, in quanto ad oggi perdurano | problemi.
Purtroppo, per le limitazioni poste dalla pandemia, non abbiamo potuto svolgere quelle
manifestazioni sia di carattere sportivo che culturale o di aggregazione; con un riferimen-
to particolare al pranzo natalizio purtroppo saltato all'ultimo per le tematiche dovute al
periodo Covid, di cui ci scusiamo ma non c'era altra possibilita. Per il futuro, a parte la
continuita delle attivita di segreteria e di tutta I'attivita sociale (realizzazione e spedizione

(continua a pag.31)
, ]
C ,:‘A.*(
Periodico riservato ai soci EDITORE CONTATTI
distribuito agli iscritti In proprio Associazione Tetra-paraplegici
all'associazione in regola del Friuli Venezia Giulia - ODV
con la quota sociale IMPAGINAZIONE C F 94009940308
E GRAFICA o
Auté??gﬂTnCI:j)ulngéeﬂl ;J(%r;e Margherita Munarini Via Armando Diaz, 60
n‘PeriodicoeTrim-estlrale 33100 Udine (UD)
STAMPA
Poligrafiche San Marco Tel. 0432/505240
DIRETTORE Cormons (GO) Email: segreteria@paraplegicifvg.it
RESPONSABILE www.paraplegicifvg.it
Guido De Michielis o
Seguici su Facebook
RESPONSABILI REDAZIONE
Stefano Lecinni Copyright 2017 by Ass.ne
Claudio Calligaris 3 Tetra-paraplegici F.V.G. — ODV




a mani
VUOTE

E un'usanza di non pre-
sentarsi a casa altrui a
mani vuote. Esistono
tuttavia persone che lo
fanno. Alcune volte ac-
campando scuse legate
alla frenesia della gior-
nata o del periodo, altre
nemmeno si disturbano
di provarci e dopo un
po' di volte, non ven-
gono piu invitati. Chi si
comporta abitualmente
in tal modo lo fa il piu
delle volte per due moti-
vi. Il primo é che pensa
di essere un ospite cosi
gradito ed importante
che la sua sola presen-
za sia un regalo piu che
sufficiente. L'altro e che
reputa tale invito una
cosa cosi di poco con-
to che, quando arrivas-
se, si potrebbe risolvere
acquistando qualcosa
al volo per strada, e nel
caso nulla si potesse
reperire in tempo non
sarebbe un problema.
Tuttavia per le perso-
ne beneducate, I'idea di
presentarsi a casa altrui
a mani vuote e inaccet-
tabile e pertanto tengo-
no sempre una bottiglia
di vino pronta per essere

portata in dono. Questo
tipo di persone, potete
facilmente immaginare
siano quelle che ricevo-
no piu inviti. Qui finisce
la premessa di questo
testo che vuole in real-
ta parlare di tutt'altro.
Cio che la motiva e che
quanto descritto  so-
pra mi aspetto che paia
a quasi tutti voi come
assolutamente  chiaro
e scontato. Eppure vi
sono possibili inviti ai
quali nessuno di noi si
prepara € spesso sono
quelli pit importanti. Sto
parlando degli inviti che
di continuo ci fa ...la vita.
Questi immaginari invi-
ti dell'ultimo momento
sono le occasioni che
nella vita ci possono ca-
pitare e badate, non mi
riferisco a quegli eventi
inimmaginabili come lo
sbarco degli extraterre-
stri.

Potrebbe semplicemen-
te essere che non si
pensi minimamente in
qguesto modo. Molto piu
facilmente accade a mio
avviso che, con la scusa
del mondo che cambia
continuamente  senza
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preavviso,  preferiamo
pigramente puntare
sulla nostra capacita di
improvvisare che non
sul preparare noi stes-
si anche alle possibilita
piu  probabili. Qualche
esempio?  Alessandra
racconta a tutti di sta-
re aspettando la sua
grande occasione per
dimostrare tutta la sua
bravura sul lavoro, e ci
crede davvero. Pero allo
stesso tempo, Alessan-
dra non fa altro che fare
il suo minimo. Non cerca
di imparare quanto piu
possibile sull'argomento
ne tantomeno siinforma
sui nuovi sviluppi di quel
settore o nel caso di set-
tori non particolarmente
innovativi, non ci pensa
nemmeno ad apprende-
re modi alternativi per
fare quel che fa. Se foste
voi il suo datore dilavoro,
le dareste una qualche
occasione in piu rispetto
alle sue altre cento col-
leghe? Giorgio invece la
sua grande occasione
sente di meritarsela in
amore. In fin dei conti,
le ultime due storie sono
andate malissimo. Gior-

Il libro di Valter Mahnic dal titolo

“Quel primo passo...sul sentiero verso la felicita"
e acquistabile su
www.ts360srl.com/it e www.nsb.it

Valter Mahnic
Pagina ufficiale

gio la desidera, ne soffre,
ma non fa altro. Non si
prepara domandandosi
seriamente quanto della
sua possibile imprepa-
razione all'amare possa
essere stata la causa
dei suoi disastri amoro-
si. Men che meno lavora
sul diventare un buon
compagno  aprendosi
a pensieri e comporta-
menti diversi dai suoi.
Non serve, pensa, per-
ché "tanto presto arrive-
ra la persona giusta che
mi adorera per come
sono”, nonostante i tanti
difetti che persino lui sa
di avere.

Aspettiamo quel famoso
“Invito a cena” dalla vita,
eppure continuiamo su-
perficialmente a pensa-
re che il vino lo compre-
remo al volo per strada.
Pensiamo di non averne
perso ancora nemmeno
uno, ma a differenza de-
gli inviti ricevuti, che si
possono contare, quel-
li "non ricevuti" quasi
sempre ci scivolano vi-
cino invisibili. E se non
li riceviamo, forse e per-
ché nemmeno ci siamo
accorti che la vita ci tro-
va distratti ed imprepa-
rati e magari pe questo
non ci manda linvito,
I'occasione. Aspettiamo
la nostra occasione, ma
Spesso non ci preparia-
mo, dedicandoci il giu-
sto tempo di riflessio-
ne, a delle scelte di vita

che sono gia capitate
ed andate male. E se i
piu grandi problemi che
si siano capitati negli
ultimi anni non fossero
pura sfortuna? Proviamo
a pensare — per assurdo
— che siano il frutto di
situazioni gestite male,
in quanto impreparati,
che abbiamo permesso
diventassero problemi.
Non sono qui a dirvi che
ci si possa preparare a
qualsiasi cosa. Tuttavia
vi assicuro che ci sono
diverse situazioni quo-
tidiane che prima o poi
posSsoNo capitare a tutti,
belle e brutte ed affidar-
si alla propria capacita
di improvvisare non e
I'unico modo per vivere.
Prepararsi non signifi-
ca solamente studiare,
significa soprattutto,
dedicare attenzione a
persone, aspetti e situa-
zioni anche quando "va
tutto bene". Dedicare
attenzione non significa
per forza prepararsi a
subire perdite o soffrire,
ne alimentare paranoie
su come potrebbe andar
male domani.

Prepararsi e dedicare at-
tenzione significa "farci
caso”, significa prender-
si il tempo. Fare un pen-
siero buono su qualcu-
no, interessarsi a lui o lei
e chiedere sinceramente
come sta. Quanto siamo
felici che ci siano, quan-
to soffriremmo se non ci

fossero? E tutto il resto
che abbiamo quanto e
importante? Un posto
dove stare, un percor-
so di studi che ci piace
o un lavoro che siamo
bravi a fare, sono for-
se scontati? E la salute,
nonostante tutto? Ac-
cettare un invito presen-
tandosi con un pensiero
in mano significa dimo-
strare  apprezzamento
e piacere per averlo ri-
cevuto, e prepararsi alla
vita significa altrettanto.
Finché diamo per scon-
tato I'invito sara facile
cadere preda del pre-
sentarsi a mani vuote.
Finché diamo per scon-
tata la nostra vita, sara
pericolosamente facile
presentarsi imprepara-
ti alle occasioni che ci
puo regalare. Potremmo
davvero aver diritto di
arrabbiarci se poi smet-
tesse di offrircele?
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lesioni midollari:

BENE LA RICERCA, MA DARE LE NOTIZIE IN MODO RESPONSABILE

Coordinamento operativo
tra le Unita Spinali e i vari
Centri dedicati, Percorsi
Diagnostico  Terapeutici
Assistenziali specifici per
le persone con lesione
midollare, formazione di
base e permanente per
tutti i professionisti del
settore sulle tematiche
dell'assistenza e del recu-
pero dell'autonomia, e ul-
teriore coordinamento tra
le pratiche cliniche utili a
favorire la ricerca di base
e applicata: sono le priori-
ta emerse dagli eventi del-
la Xl Giornata Nazionale
della Persona con Lesio-
ne al Midollo Spinale, pro-
mossi a Bergamo, Milano
e Verona dalla Federazio-
ne FAIP,

E stata ampia la parteci-
pazione agli eventi pro-
mossi dalla FAIP (Federa-
zione Associazioni Italiane
di Persone con Lesione al
Midollo Spinale) il 4 aprile
scorso, in occasione del-
la Xl Giornata Nazionale
della Persona con Lesione
al Midollo Spinale, centrati
sul tema generale Unita
Spinali, servizi dedicati e
PNRR (Piano Nazionale di
Ripresa e Resilienza). Gli
interventi e le azioni po-
litiche per le persone con
lesioni al midollo spina-
le dopo la pandemia (se
ne legga anche la nostra

presentazione). Significa-
tivo, in particolare, e stato
I''ncontro in mattinata a
Bergamo, citta al centro di
uno dei territori piu tragi-
camente colpiti dalla pan-
demia, seguito, nel pome-
riggio, da quelli di Milano e
Verona.

Ad aprire i lavori a Berga-
mo sono stati la ministra
per le Disabilita Erika Ste-
fani e l'assessora della
Regione Lombardia alla
Famiglia, alla Solidarie-
ta Sociale, alla Disabilita
e alle Pari Opportunita
Alessandra Locatelli, che
hanno entrambe ribadito
I'impegno delle autorita a
realizzare le riforme previ-
ste nel Piano Nazionale di
Ripresa e Resilienza, per
favorire un nuovo welfare
caratterizzato dall'inclu-
sione e dalla partecipa-
zione.

Tra I momenti maggior-
mente degni di nota, da
segnalare l'intervento dei
rappresentanti di altret-
tante Unita Spinali Uni-
polari (Bergamo, Catania,
Firenze, Milano, Pietra Li-
gure, Roma e Umbria), nel
corso della sessione inti-
tolata Dalle Unita Spinali
alla ricerca: la rete dei ser-
vizi e le strutture di riferi-
mento per le Persone con
lesione al midollo spinale,
durante la quale e emersa

6

una serie di priorita, fatte
proprie dai Direttori del-
le Unita Spinali presenti,
corrispondenti ad altret-
tanti temi che sono andati
a comporre il documento
finale prodotto al termine
della Giornata, che impe-
gna la FAIP a perseguire
le azioni utili per rendere
quelle stesse priorita at-
tuazioni concrete.

Si parla, in sostanza, di
promuovere e sostenere
la realizzazione di un co-
ordinamento operativo tra
le Unita Spinali e i Centri
dedicati operanti sul terri-
torio nazionale, nonché di
dare vita, sempre d'intesa
con le Unita Spinali e con
i Centri, ad azioni utili alla
formazione di base e per-
manente di tutti gli opera-
tori, con il coinvolgimento
dei territori di riferimento
sulle tematiche dell'as-
sistenza e del recupero
dell'autonomia delle per-
sone con lesione midol-
lare; infine, di coordinare
le pratiche cliniche utili a
favorire la ricerca di base
e applicata nei luoghi de-
dicati al trattamento delle
persone con lesione mi-
dollare, anche in questo
caso sollecitando e so-
stenendo la costituzione
diun coordinamento trale
strutture che sviluppano e
praticano la ricerca.

Particolarmente  impor-
tante & stata poi anche
la sessione riguardante |l
Progetto FAIP con Altems
e Universita Cattolica del
Sacro Cuore. Sviluppo di
raccomandazioni per gare
e procedure di acquisto di
dispositivi medici: anali-
si degli aspetti normativi
ed economici, nel corso
della quale Vincenzo An-
tonelli, docente di Diritto
Amministrativo  presso
la Facolta di Economia
dell'Universita  Cattolica
del Sacro Cuore, € entra-
to nel merito dell'iniziativa,
analizzando gli obiettivi e i
percorsi che consentano
di arrivare ad evidenziare
le criticita delle gare, per
quanto concerne l'eroga-
zione di ausili e presidi. Si-
gnificativo, in tal senso, &
stato anche l'intervento di
Fernanda Gellona di Con-
findustria.

Consistenti i risulta-
ti ottenuti a conclusio-
ne dell'evento, a partire
dall'accordo tra la FAIR
le Societa Scientifiche
(SIMFER-Societa ltaliana
di Medicina Fisica e Ria-
bilitativa, ~ SIMS-Societa
ltaliana Midollo Spinale,
SIRN-Societa ltaliana di
Riabilitazione Neurologi-
ca e SIUD-Societa ltalia-
na di Urodinamica, insie-
me all'AlFI-Associazione
ltaliana Fisioterapisti) e i
Dirigenti delle Unita Spi-
nali, per lavorare sinergi-
camente alla costruzione

di Percorsi Diagnostico
Terapeutici  Assistenziali
(PDTA) specifici per le per-
sone con lesione al midol-
lo spinale, all'istituzione di
registri e all'avviamento di
programmi di formazione
per i professionisti del set-
tore (medici, fisioterapisti,
infermieri e terapisti oc-
cupazionale che lavorano
nelle Unita Spinali).

Gia dalla giornata prece-
dente, va inoltre ricordato,
si era aperto il Congres-
so della FAIP che oltre a
portare al rinnovo delle
cariche federative (le si
ritrova nel box in calce),
ha prodotto due mozioni,
una di carattere generale
e una specificamente de-
dicata alla ricerca (i testi
sono disponibili a questo
e a questo link), che sono
state riprese a Bergamo e
condivise sia con le So-
cieta Scientifiche che con
i Direttori delle Unita Spi-
nali. A tal proposito, verra
convocato a breve un Co-
mitato Consultivo Misto,
con le partecipazione di
tutte le diverse compo-
nenti, per definire le mo-
dalita di attuazione delle
mozioni stesse, tramite
un percorso condiviso e
partecipato.

E da ultimo, ma non cer-
to ultimo, un gradito mo-
mento celebrativo, con-
cretizzatosi in una targa
consegnata a Raffaele
Goretti, a riconoscimento
dei suoi oltre trent'anni di
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militanza attiva, in favo-
re dei diritti delle persone
con lesione midollare e
In generale delle persone
con disabilita. (S.B.)

Le Associazioni che han-
no preso parte attiva-
mente agli eventi della XIlI
Giornata Nazionale della
Persona con Lesione al
Midollo Spinale:

° ADB (Associazione Di-
sabili Bergamaschi)

° AP Marche (Associazio-
ne Paratetraplegici Mar-
chigiani)

° ASBI (Associazione Spi-
na Bifida Italia)

° Associazione Il Melogra-
no, Cessalto (Treviso)

° Associazione Paratetra-
plegici del Nord Est

° Associazione Paratetra-
plegici Liguria

° Associazione Tetra-Pa-
raplegici del Friuli Venezia
Giulia

° AUS Niguarda Milano
(Associazione Unita Spi-
nale)

° AUS Montecatone (As-
sociazione Unita Spinale)
° CP Torino (Coordina-
mento Para-Tetraplegici
del Piemonte)

° GALM Verona (Gruppo
Animazione  Lesionati
Midollari)

° Stand Up (Associazione
Paraplegici Campania)

Gli esponenti di altre or-
ganizzazioni  territoriali
erano presenti in veste di
uditori.

Fonte: Faip
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per un nuovo welfare comunitario

DI INCLUSIONE

Entra nel vivo delle azio-
ni progettuali (ricerca e
formazione), l'iniziativa
denominata "Welfare 4.0
— Per una definizione di
un welfare comunitario
di inclusione”, finanziata
nelllambito  dell’Avviso
2/2020 dal Ministero del
Lavoro e delle Politiche
sociall.

Il progetto Welfare 4.0
punta a formare, attra-
verso tutti gli strumenti
culturali e tecnici basati
sui principi della Con-
venzione ONU sui Diritti
delle Persone con Disa-
bilita, tutti quegli opera-
tori pubblici e privati che
operano nei diversi si-
stemi regionali, al fine di
implementare un nuovo
welfare comunitariod'in-
clusione. QOltre che sen-
sibilizzare gli operatori
della comunicazione e
del mondo dell'informa-
zione nel costruire una
nuova cultura, immagine
e rappresentazione della
disabilita, sono coinvol-
ti nel progetto i partner:
FISH Onlus — Capofila,
(Federazione Italiana per
Il Superamento dell'Han-
dicap), la UILDM Dire-
zione Nazionale (Unio-
ne ltaliana Lotta alla
Distrofia  Muscolare) e
LEDHA (Lega per i Diritti

delle Persone con Disa-
bilita), con le collabora-
zioni esterne di diverse
universita, enti locali ed
associazioni del terzo
settore.

«ll progetto Welfare 4.0
nasce dalla considera-
zione che l'emergenza
dovuta al coronavirus ha
ulteriormente conferma-
to le criticita del welfare
state italiano mettendo
a nudo la fragilita del
modello della presa in
carico alla base dei ser-
vizi rivolti alle persone
con disabilita», spiega
Il Presidente della FISH,
Vincenzo Falabella: «ma
anche dall'attenta valu-
tazione del fatto che i 20
welfare regionali, spesso
assai diversi tra loro in
termini di risorse econo-
miche e di azioni messe
In campo, si concentra-
no sull'offerta di servizi
che non hanno spesso
finalita di empowerment,
di abilitazione e di inclu-
sione, premesse, queste,
indispensabili per il con-
seguimento della piena
cittadinanza delle perso-
ne con disabilita».

La FISH, con lintero
partenariato, dedica |l
progetto a Rita Barbuto,
attivista per i diritti delle
persone con disabilita re-

centemente scomparsa.
E' partito il 9 aprile scor-
so il primo di una serie di
workshop di sensibiliz-
zazione "“La definizione
di un welfare comunita-
rio di inclusione. Per un
nuovo modello di pro-
getto personalizzato per
la disabilita”, che vedran-
no come relatori autore-
voli esponenti tecnici del
mondo sociale ed uni-
versitario dove si auspi-
ca la partecipazione di
una serie di realta asso-
ciative per dare slancio
e importanza all'evento
e quindi al progetto, che
impattera in maniera si-
gnificativa sulle politiche
nazionali e regionali. Sul
sito internet della Fede-
razione e possibile con-
sultare il programma dei
lavori.

Fonte: Fish

DISABILITY CARD

Come richiedere la tessera europea per la disabilita

Come ottenerla e cosa semplice. Basta munirsi di copia del Verbale di accerta-
mento dell'invalidita che attesti una inabilita di almeno il 67%, di un documento di
identita e del codice fiscale oltre che di una fototessera di formato europeo (rigida-
mente 35x45mm) e prendere appuntamento presso ANMIC (o analoga associazio-
ne, tipo Unione Ciechi o Sordomuti). E poi non resta che aspettare il suo recapito.
Le pratiche sono totalmente gratuite.

A cosa invece serva questa DISABILITY CARD e piu difficile rispondere perché deve
ancora essere implementata, riempita di contenuti. Sicuramente € la prima volta
che viene istituito un documento unico che attesa la disabilita di una persona. Per
di pit riconosciuto a livello europeo. Che quindi andra a sostituire tessere e tesseri-
ne istituite a vari livelli e scopi. D'ora in poi una sara, e basta. Per ora, sicuramente,
consentira I'accesso alle persone disabili a tutta una serie di servizi gratuitio a
costo ridotto in materia di trasporti, cioé fara fede la Disability Card e non i tes-
serini delle ferrovie o dell'autotrasporto, a quelli della cultura e del tempo libero. E
speriamo molto altro ancora. Quindi? Perché aspettare? Meglio richiederla al piu presto,
magari chiamandola Tessera della Disabilita.

GRADO | AGEVOLAZIONI PER PERSONE CON DISABILITA

Il gestore della spiaggia e delle terme marine a Grado, G.I.T. S.p.A. per la prossima
estate ha stabilito delle AGEVOLAZIONI PER PERSONE CON DISABILITA.

Il dettaglio delle convenzioni e consultabile presso gli stabilimenti balneari o sul no-
stro sito www.paraplegicifvg.it.

TESSERAMENTO 2021/22 €10

Per associarsi:

* ¢/c postale: n. 18875336 intestato all'ass.ne Tetra-paraplegici FV.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



rifugi alpini accessibili

MA SI PUO ANDARE IN MONTAGNA IN CARROZZINA?

di Claudio Calligaris

Tra le tante benemerite
iniziative del Club Alpino
ltaliano, fondato nel lon-
tano 1863 da Quintino
Sella con lo scopo di pro-
muovere la conoscenza
e la frequentazione delle
Alpi, I'avere costruito una
vasta rete di rifugi alpini
e bivacchi & sicuramen-
te cosa che gli rende
grande onore. Nati come
spartani punti di appog-
gio alla base delle pareti
rocciose o lungo sentie-
r, 4 mura 1 tetto e della
paglia come giaciglio,
si sono trasformati in
comodi e spesso acco-
glienti punti di appoggio,
dove riposare e rifocillar-
si. Non per questo, an-
che quando, rinnovati, si
sono trasformati in avve-
niristiche costruzioni al-
tamente tecnologiche ed
autosufficienti dal punto
di vista energetico, han-
no perso la loro iniziale
caratteristica di offrire
ricovero agli alpinisti. Per
questo i troviamo lungo
vie di roccia, in mezzo a
ghiacciai o lungo sentieri
pil 0 Mmeno impervi. Tut-
te condizioni che, a meno
di volare, li precludono a
persone con handicap
motori.

Pero, c'e sempre un pero,
tra le quasi 800 strutture

gestite dal CAl, qualcuna,
un 10 %, hanno una ac-
cessibilita anche per noi
in carrozzina. Con molte
limitazioni, bagni non ac-
cessibili, camere irrag-
giungibili, ma comunque
almeno avvicinabili. Allo-
ra perché non provarci.
Certo per gli alpinisti il ri-
fugio & base di partenza,
per noi punto di arrivo.
Ma, almeno in parte, po-
tremo godere degli stessi
panorami, sostare in lo-
calita sicuramente inte-
ressanti dal punto divista
naturalistico, all'ombra di
boschi freschi d'estate o
in alte praterie alpine. E
In piu, spesso, si mangia
anche bene.

Il problema e individuarli
questi rifugi. Cui maga-
riaggiungerci qualcuno
“privato”, ma pur sem-
pre di montagna. Allora,
partendo dalle pubblica-
zioni ufficiali del CAl, da
qualche ulteriore ricerca
su internet e dalle cono-
scenze personali ho indi-
viduato una settantina di
potenziali rifugi accessi-
bili. A tutti ho scritto una
e-mail o li ho contatti te-
lefonicamente invitandoli
a compilare una sempli-
ce scheda con le caratte-
ristiche del rifugio. Diver-
si hanno risposto.
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Il risultato e
riassunto nel-
la sottostante ¥ i
tabella, dove |
sono indicati,
per Regione, i
rifugi che do-
vrebbero es-
sere in qual-
che modo raggiungibili.
In carattere MAIUSCO-
LO sono indicati i rifugi
che hanno risposto al
“questionario” e che per-
cio hanno confermata la
raggiungibilita con ac-
canto i soliti simboli che
indicano le condizioni
di accessibilita ( & solo
4x4, & funivia, EEEE ri-
storanti e WC accessibili
0 parzialmente, = came-
re accessibili).

Chi volesse leggere que-
ste schede deve andare
sul blog dedicato https://
disabiliinmontagnafvg.
wordpress.com/rifugi-
alpini/ dove sono tutte
pubblicate.

| dati sono aggiornati
all'estate 2021.

>

(segue a pagina 12)

SpeediCath® Flex Set

Il catetere maschile
con sacca integrata

delicato, igienico
e pratico

SpeediCath®

Coloplast dispone di una gamma
di prodotti e servizi con
soluzioni complete per la
gestione vescicale per una
migliore qualita di vita

Richiedi i tuoi campioni gratuiti.

Servizio assistenza tecnica 800.064.064 e-mail: chiam@coloplast.it
Un numero gratuito e una mail dedicati, dal lunedi al venerdi, dalle 9 alle 18.

Aut. Min. DGDMF-0016558-P-08/03/2022

Seguici su

0000

Ostomy Care / Continence Care / Wound & Skin Care / Interventional Urology

Coloplast SpA via Trattati Comunitari Europei 1957-2007 n. 9 - Edificio F - 40127 Bologna www.coloplast.it
Illogo Coloplast & un marchio registrato di proprieta di Coloplast A/S. © Tutti i diritti sono riservati

% Coloplast
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ECCO LA TABELLA RIASSUNTIVA
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BUCA D'ANSCIANO
A
MONTE MAGGIO

Non resta che sperare nel
bel tempo per provare a
scoprire, anche, qualche
rifugio alpino. Ancora
alcune considerazio-
ni. Come si puo vedere,
ed era logico prevederlo
essendo stati pensati a
supporto degli alpinisti,
tra i rifugi “raggiungibi-
li", solo una parte sono
anche "accessibili". Tra
questi pochi hanno i WC
accessibili e molto pochi
le camere raggiungibili,
generalmente in came-
roni. Paradossalmente
proprio il rifugio piu alto
tra quelli raggiungibili,
il Rifugio Torino, a 3375
m, sul monte Bianco, &
dotato di una camera, la
numero 31, perdisabili. Si
sale in funivia, ma atten-
zione alla quota: rischia-
te una notte in bianco.
Invece  assolutamente
da non perdere sono due
rifugi abbastanza vicini
a noi, il rifugio Auron-
70 sopra Misurina, rag-
giungibile su una bella

strada asfaltata gratuita
per i disabili e il rifugio
Lagazuoi  raggiungibi-
le in funivia da Passo
Falzarego, sempre nelle
Dolomiti. Il primo con-
sente una impegnativa
escursione su sterra-
to sotto le Tre Cime di
Lavaredo adatta solo a
carrozzine robuste, il se-
condo addirittura e alla
partenza di un percorso
adattato che consente
di raggiungere la cima
del Piccolo Lagazuoi a
2778 m. Diciamo anche
che la nostra Regione
fa una bella figura per-

ché annovera quasi una
ventina di strutture po-
tenzialmente “raggiun-
gibili". Molte di piu di al-
tre Regioni piu vaste, ma
cio dipende anche dalla
maggiore conoscenza di
questi luoghi. Speriamo
innesti una gara di emu-
lazione e che altri rifugi,
fuori Regione, si faccia-
no avanti. Come nota
di colore segnalo che il
CAl e proprietario del piu
alto rifugio d'Europa, la
Capanna Margherita a
4554 m sulla Punta Gni-
fetti nel gruppo del Mon-
te Rosa, ovviamente non
raggiungibile anche se
alcuni anni fa I'associa-
zione degli alpini vi porto
in slitta un militare ferito
in Afghanistan, ma an-
che di quello piu basso al
mondo:ilrifugio Premuda
che stain Val Rosandra a
soli 80 m sul livello del
mare, appena dietro Trie-
ste. Beh, almeno questo
possiamo metterlo nel
nostro carnet.



Il progetto per le cure dentarie che avevamo iniziato a suo tempo all'Ospedale di Gorizia
non ha trovato adeguata continuita per cui e attualmente sospeso. Pero esiste un'al-
tra soluzione per le cure dentarie all'Ospedale di San Daniele, gia attiva dal 1998 per i
pazienti non collaboranti poi dal 2010 ampliata anche alle persone disabili collaboranti
(come le persone tetra-paraplegiche) - il PROGETTO ORCHIDEA. | mesi scorsi abbia-
mo avuto un incontro all'Ospedale di San Daniele con il dott. Mario Di Pietro, referente
del Servizio, che ci ha illustrato I'attivita svolta, ci ha fatto visitare il Suo reparto e so-
prattutto ha dichiarato la possibilita alle persone mielolese collaboranti di afferire alla
struttura per le cure dentarie di base (pulizia dentaria, estrazioni, cure, ecc.). Purtroppo
bisognera considerare che tale servizio verra erogato in base parametri ISEE che ver-
ranno chiariti successivamente alla prima visita. Di seguito viene illustrato il progetto
da una relazione del dott. Di Pietro che ringraziamo della Sua presenza e disponibilita.

IL PROGETTO ORCHIDEA

Nel 1998, su base volontaria, nasce un ser-
vizio dedicato ai pazienti disabili gravi non [
collaboranti. Nel 2000, I'azienda sanitaria at- §
tiva UN SERVIZIO SPERIMENTALE dedicato #§!
ai disabili gravi, tale servizio permette di sot-
toporre a cure odontoiatriche i pazienti con
grave disabilita che non collaborano alle cure
sottoponendoli a sedazione profonda grazie
alla collaborazione dell'anestesista. Nel 2002
presso I'Ospedale di San Daniele del Friuli
viene inaugurato I'ambulatorio del Progetto
Orchidea, il servizio non & piu sperimentale.
Il Progetto Orchidea e un'azione multidisci-
plinare integrata, finalizzata alla risoluzione di problematiche odontostomatologiche in
soggetti portatori di handicap con il coinvolgimento di professionalita anestesiologiche,
pediatriche ospedaliere e odontoiatriche distrettuali. Nel 2010 il servizio si allarga e pro-
muove l'offerta di cure anche ai pazienti disabili collaboranti. Inizialmente operava solo
nella giornata del venerdi, dal gennaio 2021 opera anche nelle giornate di lunedi dalle 8:00
alle 14:00, il mercoledi dalle 8:30 alle 14:30, il giovedi dalle 8:30 alle 12:30 per i pazienti
collaboranti e il venerdi dalle 8:00 alle 14:00 per i pazienti non collaboranti. La respon-
sabile del Progetto e la dott.ssa Mattiussi Bruna direttore del Distretto Sanitario di
San Daniele del Friuli. Fanno parte dell'organico medico: due odontoiatri dott. Mario
Di Pietro referente del Progetto e il dott. Matteo Fini, 1 chirurgo maxillo-facciale dott.
Roberto Cian, 2 anestesisti dott. Leonzio Nigro e la dott.ssa Stefania Liva e il perso-
nale medico del reparto di pediatria. Dell'organico infermieristico invece lavorano: il
personale della pediatria del distretto ambulatoriale dedicato all'assistenza odonto-
latrica e il personale dell'assistenza anestesiologica.

Al servizio si accede prenotando al CUP con I'impegnativa:
- Visita odontostomatologica per i pazienti collaboranti ambulatorio odontoiatrico
del Progetto Orchidea Distretto ambulatoriale di San Daniele del Friuli.
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i/ gioco
SI FA SERIO

di lvano Marchiol Spazio Udine

Sappiamo che non esi-
stono soluzioni facili per
problemi complessi. Di
piu: soluzioni a problemi
generali e complessi, per
essere veramente tali,
devono in qualche modo
coinvolgere e riguardare
tutti. La piena accessibi-
lita dello spazio pubblico
ha certamente un livello
di complessita e di gene-
ralita che la farientrare in
questa categoria di que-
stioni. Per questo moti-
VO, nonostante i passi in
avantiche neglianni sono
stati fatti, a Udine siamo
ben lontani dall'avere un
contesto cittadino con
un grado sufficiente di
accessibilita. Gli esem-
pi si sprecano, a partire
dalla stazione dei treni

CON un ascensore ancora
non funzionante e un ba-
gno pubblico di fatto ine-
sistente, per proseguire
con una miriade di spazi

ed esercizi pubblici (mar-
ciapiedi, strade, piazze,
parchi, negozi, locali, uffi-
ci ecc.) in cui I'accessibi-
lita non e garantita.

'accessibilita non deve
pil essere considerata
solo come uno dei tanti
adempimenti da dover
assolvere quando si ef-
fettuano dei lavori ma
deve essere una vera
impostazione  culturale
di partenza che si riflet-
te conseguentemente e
“naturalmente” negli esiti
progettuali. Questo € un
concetto corretto che, da
gualche tempo, sentiamo
dire anche dai decisori
politici. Ma allora perché
I risultati non si vedono?
Questo accade precisa-
mente perché non viene
mai messa in discussio-
ne l'impostazione di par-
tenza secondo cui viene
organizzato lo spazio
pubblico e che, in un'ot-
tica vetusta, continua a
privilegiare le automobili
lasciando le persone sul-
lo sfondo. Se, a monte,
non si abbandona que-
sto estremismo che vede
dedicare la quasi totalita
dello spazio pubblico alla
mobilita automobilistica,
non siriuscira mai a otte-
nere veramente un con-
testo cittadino migliore
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e accessibile. Si conti-
nuera a fare dei micro-
interventi che perd non
riusciranno mai a portare
dei risultati apprezzabili.
Oggi il Comune di Udine
e impegnato nella stesu-
ra del PEBA. Sara verosi-
milmente un buon lavoro,
esito di un percorso con-
divisibile che il Comune
ha intrapreso, ma rischia
(per usare un eufemi-
smo) di tradursi in nulla o
pOCo pil se non c'é una
citta che coerentemente
puo applicare tali politi-
che. Questo e possibile
solo ed esclusivamen-
te se il Comune inizia a
mettere al centro delle
proprie azioni le persone
e I loro bisogni.

Oggi sappiamo che non
e cosi e, infatti, tutti i la-
vori pubblici esequiti a
Udine di recente stanno
allontanando ancor di
piu la citta da un orizzon-
te di accessibilita perché
sono indirizzati quasi
esclusivamente a tute-
lare lo spazio e i bisogni
delle automobili. Ma al-
lora com'e possibile, re-
alisticamente e a costi
accettabili, creare un tes-
suto urbano in grado di
offrire una citta davvero
accessibile nella sua in-
terezza? Cosa significa,

nel concreto, riportare la
citta in equilibrio e met-
tere le persone al centro
delle politiche e non le
automobili? Che difficolta
e che vantaggi ci sono?
Come cambierebbe la
citta? Spazio Udine, in
anni di attivita, ha elabo-
rato uno strumento che
porta a ogni cittadino, a
ognuno di noi, delle im-
portanti risposte a que-
ste domande e lo aiuta
a entrare nel vivo delle
questioni. Lo trovate qui:
https://tambucreate.
com/it/catalogo-tambu/
spazio-udine-252765

Il gioco € uno strumento
che in molti contesti viene
essere usato per svisce-
rare e affrontare con suc-
cesso problemi comples-
si. E infatti uno strumento
che conoscono bene le
organizzazioni internazio-
nali e le grandi imprese.
Udine, dopo anni e anni
di stasi e di politiche con-
traddittorie, non merita
niente di meno. Per que-
sto ho elaborato per Spa-
zio Udine uno strumento
nuovo, in grado di offrire
a tutti una visione seria,
organica e concreta di
citta. Dove l'accessibilita

tiliaventum | seadall
MARE E TERRITORI PER TUTTI

Allegra e soleggiata
escursione per tutti nei
percorsi ciclopedonali
di Lignano e Bibione
sabato 21 maggio.

Si e svolta in un soleg-
giatissimo sabato 21
maggio l'escursione nei
percorsi ciclopedonali di
Lignano e Bibione orga-
nizzata da Tiliaventum
asd nell'ambito delle at-
tivita Sea4All con il sup-
porto dei partner e Ma-
rina Punta Faro Resort.
Un giro in bicicletta, car-
rozzina con ausili, mo-
nopattini, ed altri mezzi
ad azionamento umano
o elettrico con ritrovo
nella base accessibile
Tiliaventum in Marina

Punta Faro Resort sul-
la punta della penisola
lignanese, percorso co-
stiero che si e snodato
nel fascinoso e pano-
ramico argine lagunare,
chiusa del Tagliamento,
ciclabile di Riviera e lun-
go argine del Tagliamen-
to, attraversamento di
quest'ultimo  mediante
barca Pontone, sbarco
nella sponda bibionese
nel parco naturale delle
foci, percorso interno e
sosta al sempre fascino-
so Faro di Punta Taglia-
mento per poi rientrare
percorrendo la ciclabile
dei lungomari di Lignano
Riviera, Pineta e Sabbia-
doro e ritrovarsi, sempre
a Marina Punta Faro Re-
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e la sostenibilita e davve-
ro insita in ogni sua parte.
Perché solo cosi arrivere-
Mo a un risultato ed e con
guesta consapevolezza e
con le proprie competen-
ze che Spazio Udine invita
tutti | cittadini a seguire il
Suo percorso! Sono temi
e questioni troppo impor-
tanti e che non possono
pil continuare a essere
delegati a chiha gia dimo-
strato di non saper porta-
re risultati. E tempo di im-
pegnarsi direttamente nel
compimento di un'idea di
citta, assieme.

sort, per una spaghetta-
ta in allegria. | parteci-
panti, grazie anche alla
presenza del Presidente
CIP FVG Giovanni De
Piero, al Presidente e alla
Segreteria dell'’Associa-
zione Tetra-paraplegici
FVG Stefano Lecinni e
Alessia Modestini, la se-
greteria Valter Nicoletti-
Anglat e di altri/e hanno
potuto confrontarsi ed
apprezzare le possibilita
di vivere i territori friula-
ni e veneti oltre a quanto
effettivamente sia pos-
sibile in ambito sportivo
e agonistico. E' sequita,
nel pomeriggio, anche
una splendida veleggiata
a bordo dell'accessibile
daysailer a vela #Capita,



fruibile da protagonisti
In autonomia grazie alle
soluzioni tecniche che
ne consentono il facile
accesso dal pontile, la
conduzione al timone
con ruota priva di raggi,
alla pedana basculante
regolabile personalmen-
te in base alle proprie
esigenze di postura, ai
comandi e regolazioni
di motore e vele in po-
sizione confortevole,
all'accessorio  joystick
per la movimentazione
del timone per coloro
che avessero limitazioni
motorie agli arti superio-
ri. La brezza termica di 8
nodi ed il sole hanno ac-
compagnato I'equipag-
gio inclusivo che ha po-

tuto provare conduzione,
manovre, regolazioni
vele e tanto altro accom-
pagnati da SierraTango,
altro mezzo a vela del
gruppone  Tiliaventum.
Sea4All non si ferma, le
attivita si svolgono du-
rante tutto I'anno, senza
barriere fisiche, mental
ed  economiche-sono
gratuite- e in questo pe-
riodo proseguono con
veleggiate, open day,
team inclusivi per par-
tecipare a regate an-
che non espressamen-
te paralimpiche, come
la prossima Barcolana,

kite4All, Sup4Allaltre
escursioni terrestri nei
percorsi  ciclopedonali,

escursionilagunari e flu-

viali e tanto altro.
SeadAll gode del Patri-
cinio di Regione Friu-
li Venezia Giulia, Friuli
Venezia Giulia Turismo,
Comune di Lignano
Sabbiadoro, del suppor-
to di ZampaFoundation
e dell'apprezzamento
dei partner Marina Pun-
ta Faro Resort, Triride,
Guidosimplex, Intras Li-
gnano Triring, Eurobox,
Giotto Earth Listener, Tec-
nolamBelluno, Keepsmart
e tanti altri che di volta
in volta si attivano per le
varie occasioni, oltre allo
sforzo di numerosi Soci
Volontari e armatori.

Altre info e riprese
www.tiliaventum.com
Buon vento a tutti!

——f—

by Gianni Conte

Multi Traction Wheelchair

Scopri una nuova mobilita

= indoor = = trekking = = trekking power =

www.trirideitalia.com BRSO



che cosa succede al Gervasutta?

Preoccupa la nuova organizzazione

(dalla copertina)

Tutti noi siamo passati per il “Gervasutta’. Vi abbiamo trovato assistenza, cura, anche
simpatia, e tanta professionalita. Costruita negli anni, addestrando opportunamente |l
personale, introducendo sempre il meglio delle novita in tema di riabilitazione. Nel no-
stro piccolo abbiamo anche contribuito alla sua crescita quando abbiamo promosso |l
progetto SPINAL in collaborazione con un prestigioso ente di ricerca triestino, la SISSA.
Siamo sempre andati orgogliosi di questa eccellenza che ci € invidiata in buona parte
d'ltalia. Per questo ci preoccupano la riorganizzazione e le modifiche che in questi gior-
ni si stanno realizzando in quella struttura. Non vorremmo che per logiche che siano di
risparmio o di altro tipo si perdessero quelle caratteristiche che la hanno caratterizzata
fino ad ora. Registriamo anche un malcontento, che ci sembra abbastanza generalizza-
to, tra il personale. Personale che si € sempre dimostrato motivato e disponibile. Questa
preoccupazione si € manifestata in una lettera che abbiamo inviato al Direttore Generale
delllASUFC. Atto non formale ne usuale per la nostra Associazione, che cosi ha voluto
manifestare la propria preoccupazione. E cosa abbiamo scritto nella lettera? Semplice-
mente che "“la gestione della persona con lesione midollare merita un percorso di cura,
riabilitazione neuromuscolare, viscerale, psicologica, ludico-sportiva, sessuale, all'interno
di un ambiente costruito ad hoc che, da pit di 20 anni, in Italia, si chiama Unita Spinale”.
Che la nuova "riorganizzazione del Presidio Ospedaliero Gervasutta per livelli di gravita
clinica, assistenziale e riabilitativa dei propri pazienti ha fortemente penalizzato il Servizio
di Unita Spinale allocando i pazienti con lesione midollare su tre diversi piani e “mesco-
landoli” con pazienti affetti da altre e molto diverse patologie”. Cioe i pazienti non sono
pit divisi in base alla loro patologia (mielolesi, traumi cranici, infartuati ecc), come avviene
0ggi, ma in base alla gravita del caso, cosi potremmo avere nella medesima camera uno
“spinale” ed uno colpito da ictus, entrambi gravi oppure in via di dimissioni. Ma a parte la
gravita, comune, tutti trattamenti necessari a ciascuno dovranno essere ben differenti.
“In questo modo & stato depauperato e messo a dura prova il lavoro del team dell'Unita
Spinale, in particolare per quanto riguarda il lavoro del comparto infermieristico. Fermo
restando I'evidente difficolta del personale medico e fisioterapico che appartiene alla SOC
Unita Spinale a poter organizzare il lavoro su tre diversi piani, € evidente la perdita delle
competenze del comparto infermieristico che non fa piu parte della SOC Unita Spinale,
ma del piano con specifico livello di attivita (area rossa, gialla o verde). Sappiano bene
come il team deve coinvolgere medici, fisioterapisti e terapisti occupazionali, assistenti
sociali, ma soprattutto infermieri con formazione specifica per saper gestire le principali
problematiche della lesione midollare (si pensi per esempio alle peculiarita legate alla
gestione della vescica neurologica e dell'intestino, alla prevenzione e al trattamento delle
lesioni da decubito). L'organizzazione per attivita € senz'altro utile, ma deve essere appli-
cata nell'ambito della specificita della patologia e quindi nell'ambito della lesione midolla-
re". Per non parlare delle problematicita legate al Covid.

Non potevamo quindi che concludere chiedendo un confronto al fine di valutare concor-
demente decisioni e azioni comuni da attuare al fine di costruire servizi appropriati
per le Persone con lesione al midollo spinale.

Siamo fiduciosi di un accoglimento delle nostre proposte rimanendo, nel frattempo,
attenti a quanto sta avvenendo.
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raccontacit di te...
INCONTRI TRA DI NOI

di Claudio Calligaris

Seviricordatenelleprime
due “puntate” di questa
nuova rubrica abbiamo
incontrato due “veterani”
della disabilita e anche
del volontariato, il vice-
presidente della nostra
Associazione Cocetta e
il presidente di Progetto
Spilimbergo De Piero.
Questa volta cambiamo
completamente registro
e andiamo a scambiare
quattro chiacchere con
una giovane donna dal
nome esotico.

Cominciamo con le pre-
sentazioni e se ci rac-
conti della tua disabilita
avvenuta che eri ancora
bambina. Cosa ricordi e
come é successo?

Ciao, sono Sifahu sono
diventata disabile nel
2013 quando avevo 12
anni € successo a causa
di un errore commesso
dal chirurgo che doveva
stabilizzare la mia co-

lonna vertebrale a causa |

di una scoliosi. Di qual
periodo ho ricordi abba-
stanza offuscati e confu-
si, quello che rimembro e
lo smarrimento di dover
ricostruire la propria re-
alta pezzo dopo pezzo.

E adesso come progetti
il tuo futuro?

Da quest'anno ho inizia-
to a frequentare la facol-
ta di Medicina a Udine,
dopo aver frequentato
un anno di Biologia a
Ferrara; quindi, ades-
SO in questo periodo mi
sento di essere nella
strada giusta per portare
avanti uno dei piu grandi
obbiettivi: diventare me-
dico. Ad essere onesta
non progetto molto nel
lungo termine, preferi-
sco vivere anche un po'
alla giornata cogliendo
le opportunita. Un'al-
tra questione che ho a
cuore e la letteratura:
mi piacerebbe un giorno
pubblicare un libro. Da
questo si puo capire che
sono una persona che
sogna in grande e que-
sto richiede tanto impe-
gno e determinazione.
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Affrontiamo anche un
problema molto delicato.
Hai mai subito o avuto
la sensazione di essere
discriminata perché di-
sabile o per via delle tue
origini?

Purtroppo, le discrimina-
zioni sono un po' all'ordi-
ne del giorno, mi & suc-
cesso molte volte che
a causa della mia pelle
nera ci si meravigliasse
del mio italiano, come
se non fosse qualcosa
di per nulla scontato,
nonostante io sia nata
qui e abbia frequenta-
to le scuole qui. Stesso

- discorso vale per la cit-

tadinanza italiana, come
se la mia nerezza fosse

automaticamente sino-
nimo di straniero. Molte
volte la mia disabilita vie-
ne vista come un osta-
colo e quindi purtroppo
si viene esclusi poiché
la nostra partecipazio-
ne non e contemplata.
Inoltre, si potrebbe con-
tinuare parlando delle
innumerevoli barriere ar-
chitettoniche che osta-
colano la viabilita nelle
strade in citta. Quindi in
sostanza, ormai biso-
gna farci I'abitudine su
queste spiacevoli situa-
zioni e imparare anche
a ironizzarle oppure fare
in modo di minimizzar-
le perché sono frutto di
ignoranza e poca aper-
tura mentale.

Finiamo ricordando come
ci siamo conosciuti al
Gervasutta. Alloraeriuna
ragazzina che studiavi in

quella che adesso chia-
miamo DAD (didattica a
distanza) per I'esame di
licenza media. Gia allora
si capiva che avevi mol-
te doti e difatti adesso
ti troviamo studentessa
modello  all'universita.
Tu ti prendevi cura di
me, mi tagliavi le pie-
tanze e io ti prendevo in
giro. Ricordi quella vol-
ta che mi misurarono la
pressione e a te che mi
chiedevi quanto fosse: 2
atmosfere, risposi. Dai ci
siamo anche divertiti.

Un ricordo del Gervasut-
ta e stata la mia estate
passata interamente
all'insegna della produ-
zione di braccialetti fatti
con gli elastici che an-
davano molto di moda,
ricordo che tu e Chiara
ogni settimana mi com-
pravate un pacchetto
che conteneva il telaio

HELP!

per fare | braccialetti e
0 Mi ero appassionata
di questa attivita e pas-
savo i miei pomeriggi
a guardare i tutorial per
creare altri modelli di
braccialetti sempre piu
complicati e creativi, poi
li vendevo alle infermie-
re, alle OSS e anche agli
altri pazienti, in sequito
dai braccialetti con gli
elastici sono passata
a fare quelli con le per-
le. Questa esperienza €
stata molto arricchente
perché sono riuscita a
trasformare quei mo-
menti di noia e pesan-
tezza in un'opportunita
di imparare una nuova
attivita e svagarmi.

Piacere di averti sentita
dopo tanto tempo.
Civediamo in libreria con
il tuo prossimo libro.

Aiutateci a fare piu bello “El Cochecito"!
Inviate articoli, racconti, esperienze belle o brutte
Interviste, lettere e quant'altro
a segreteria@paraplegicifvg.it.

Non siate timidi, ostia,

aspettiamo i vostri "pezzi”!
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ASSEMBLEA DELLA NOSTRA ASSOCIAZIONE
NOTIZIE

Venerdi 8 aprile scorso al Centro Progetto Spilimbergo si € tenuta, con una scar-
sissima presenza di soci, I'annuale assemblea ordinaria della nostra Associazione. |
presenti hanno approvato la relazione del presidente Lecinni sulle attivita svolte, pur-
troppo condizionate dalla pandemia, e su quelle programmate, che si spera possano
essere ancora piu numerose, i bilanci consultivo 2021 e preventivo 2022. Occorre
pero sottolineare due importanti notizie che sono state annunciate: la prima riguarda
il Centro che ci ha ospitato e che verra trasformato in Fondazione di servizi per ade-
guarsi alle nuove normative e continuare a fare tutta I'attuale attivita. La seconda e
che finalmente abbiamo stipulato una convenzione con ASUFC che consentira una
continuativa presenza della nostra associazione presso il Gervasutta.

» facciamo, da seduti,
quello che tu fai da seduto e..
anche quello che tu faj in piedi.

DONA IL 5 PER MILLE

alljAssociazionelietiagparaplegicit

EniuliVenezialGiulials
I
Nella dichiarazione dei redditi firma semplicemente il riguadro
“sostegno alle organizzazioni non lucrative di util;r;é S:c;c:;l‘lﬁ'; c- F- mmmma

costalnienteNnonlvienefsottrattoldalituc
na quota che lo Stato destina alle Associazioni Senza Scof
ionali. LAssociazione Tetra-paraplegici FV.G. - ODV

SCOPO DI LUCRO che sostiene le persone mielole
ida assistenza sanitaria e una corretta intes
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'CENTRO AUSILI MLCLE 04

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

TRA SF E R I MEN Ta * Presentazione e aggiornamento

I GI E N E ;ZZ‘:g;:;i;?oﬂ;essgofzer;ggr;aleader.
RIABILITAZIONE

* Formazione continua per gli
operatori del settore.

* 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



ASSEMBLEA DELLA CONSULTA REGIONALE
DISABILI FVG

Si e tenuta il 23 aprile 2022 a Udine.la Consulta Regiona-
le delle associazioni di persone disabili e delle loro famiglie &
riconosciuta dalla Legge Regionale 41/96 quale organismo
rappresentativo e di coordinamento dell'associazionismo nel
settore della disabilita. Il che vuol dire che deve essere obbli-
gatoriamente consultata e pudo promuovere iniziative sui temi
> della disabilita. Tutti i tipi di disabilita. Per questo riceve anche

finanziamenti dall'Ente regionale. Attualmente suo presiden-
te e il goriziano Mario Brancati. Il 23 aprile scorso si e tenuta
I'assemblea ordinaria che ha provveduto, normale routine, ad
approvare la relazione sull'attivita svolta e il bilancio consun-
tivo 2021, oltre a rinnovare il collegio dei Revisori dei conti. C'e
pero stato anche un qualcosa di piu. Intanto era presente 'Assessore Regionale alla
Salute e alla Disabilita Riccardo Riccardi. Presenza, non solo formale, ma importante
soprattutto per confermare il rapporto di collaborazione da sempre stretto tra la Con-
sulta e 'amministrazione regionale. Ma soprattutto perché, aderendo alla richiesta
formulata da Brancati I'Assessore Regionale si € impegnato entro maggio ad iniziare
il confronto in vista della revisione della Legge 41 sull'integrazione dei servizi a favore
della disabilita. Riforma che poi dovrebbe essere approvata dal Consiglio regionale
entro ottobre. Sono infatti passati oltre 25 anni dall'approvazione di tale legge e percio
e tempo di una sua revisione ed adeguamento all'oggi. "Abbiamo chiesto e ottenu-
to due impegni importanti — sottolinea il presidente della Consulta, Mario Brancati -.
Innanzitutto la possibilita di incontrare i direttori generali delle aziende sanitarie della re-
gione, il cui ruolo sara fondamentale, per capire qual € la reale situazione dei servizi, cosa
e stato fatto finora e quali sono le carenze da colmare. La riforma della legge, infatti, &€ e
sara fondamentale, ma poi ancora pit importante sara la sua attuazione concreta, che
necessitera di risorse e strategie. Inoltre, dovremo tutti impegnarci per promuovere una
svolta culturale nell'approccio alla disabilita, ponendo fine ad una visione assistenzialisti-
ca, e mettendo le persone con disabilita nelle condizioni di essere davvero protagoni-
ste della loro vita, in linea con quanto previsto dalla Convenzione Onu". Affinche "le
enormi aspettative che circondano questa riforma possano tradursi effettivamente in
miglioramenti concreti”. Come al solito ci sara molto da lavorare.

hAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAMAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAALA

SCUOLA MOSAICISTI DEL FRIULI

‘IOO ANNI 1922 2022

B N |

Progetto Spilimbergo

Torneo di Paravolley FVG

Per celebrare i 100 anni della Scuola Mosaicisti del Friuli

presso I'’Arena Scuola Mosaicisti del Friuli

Sabato 18 giugno 2022

Programma
Ore 09.00 ritrovo ed estrazione per compaosizione squadre

Ore 09.30 esibizione "mask to ride”

Ore 10.30 inizio partite di qualificazione
Ore 13.00 pausa pranzo

Ore 14.00 inizio partite pomeridiane

Ore 16.00 finali
Ore 17.00 premiazioni

Campi di gioco: Arena Mosaicisti del Friuli, Via Corridoni, 4 — SPILIMBERGO (PN)
Paravolley: Sigioca in 4 - La squadra deve essere composta da: 1 persona con
tetraplegia, 1 persona normodotata - che giochera in carrozzina - e 2 persone
con paraplegia. Squadre a estrazione.

Iscrizioni:  Segreteria Progetto Spilimbergo

04273764 - 3474816058

entro venerdi 3 giugno 2022
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CODROIPO
LATISANA
MONFALCONE

della liberta. Grazie a una rete
'di 8 punti vendita che copre tutto

il Friuli Venezia Giulia e alla sede di Udine
in cui operano il Porzio Lab e il centro Perphorma,

-0ggi siamo vicini come nessun altro

achiha limitazioni nella mobilita.
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UDINE via Buttrio, 78
tel. 0432 505214

MANDI, NINO!

E mancato Giovanni Battista Lavaroni per noi Nino. E an-
dato a raggiungere I'adorata Giuliana che con noi ha con-
diviso per tanto tempo la sedia a rotelle. Oltre che coniuge
affettuoso e premuroso era una bella persona, un uomo di
altri tempi. E stato anche per anni una risorsa per l'associa-
zione, aveva fatto il consigliere per vari mandati.

A lui mandiamo un affettuoso Mandi Nino.

RICORDANDO IL NOSTRO AMICO
RENZO FRANCESCONI

Aun anno dalla scomparsa del nostro caro amico Renzo, ricor-
diamo innanzitutto il suo impegno e la sua vicinanza al Proget-
to Spilimbergo e all’Associazione Tetra Paraplegici FVG, nella
sua veste di assessore della Provincia di Pordenone prima e di
primo cittadino del Comune di Spilimbergo poi. Ma dell'amico
Renzo vogliamo ricordare anche I'umanita e la cordialita, con il
suo saluto e una buona parola sempre pronti per tutti! Con tan-
to orgoglio ricordava sempre che in occasione della premiazio-
ne dei 21 comuni italiani insigniti del titolo di "“Comune Gioiello
d'ltalia 2012", tra i quali rientrava Spilimbergo, il comitato di
valutazione, presieduto dal regista Ermanno Olmi, al momento
della consegna del premio precisava che il riconoscimento te-
neva conto della presenza sul territorio, oltre che della Scuola
Mosaicisti del Friuli, del CRAF, di innumerevoli caratteristiche
naturali e storiche e di molto altro, anche del Progetto Spilim-
bergo, modello esemplare di inclusione sociale. E questo par-
ticolare era sempre presente nei suoi discorsi. Caro Renzo, da
un anno non sei piti con noi, ma ti ricordiamo sempre con tanta
stima per tutto quello che hai fatto per noi!

PILLICU IGNAZIO

Sei partito per il tuo ultimo viaggio senza salutare nessuno...
ma noi non ti dimenticheremo!

Ciao Ignazio!

Un abbraccio ai figli Alessandro e Arianna.
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PORDENONE

CONVENZIONI PER
LA RIABILITAZIONE FISICA

La riabilitazione fisica &€ uno strumento essenziale per assicurare che la ripre-
sa funzionale delle persone para e tetraplegiche sia massima. Purtroppo
ancora molti non sono a conoscenza di tutte le strutture convenzionate
con il Servizio Sanitario Regionale, e percio gratuite, cui poter accedere.
Rinunciando cosi ad un proprio diritto alla riabilitazione e al miglioramen-
to della propria situazione fisica. Nei precedenti numeri de Il Cochecito
abbiamo elencato le strutture convenzionate con le relative modalita di
accesso. Le riassumiamo qui sotto, per Provincia, rimandando per i det-
tagli ai numeri precedenti del giornalino o invitando a chiamare la nostra
segreteria o direttamente la struttura individuata.

Associazione La Nostra Famiglia

Via Cialdini, 29 33037 Pasian di Prato (UD) — Telefono 0432 693111
Comunita Piergiorgio — Onlus

Piazza Libia, 1, 33100 Udine UD - Telefono: 0432 402036

Presidio Ospedaliero IMFR “Gervasutta”
Via Gervasutta, 48 Udine UD - Telefono: 0432 55312

Ospizio Marino di Grado
Via Amalfi, T, 34073 Grado GO — Telefono: 0431 80714

Pineta City
Via D'Alviano, 23 Trieste - Telefono 040 3784500 o 040 3784509

Pine del Carso
Viale Stazione, 26 Aurisina - Telefono 040 3784414-416 - 040 3784111

Associazione Progetto Spilimbergo

Via degli Abeti, 7, 33097 Spilimbergo PN — Telefono: 0427 3764

Friuli Riabilitazione

Via G. Carducci, 42 33080 Roveredo in Piano (PN) Telefono: 0434 94497

Studio di fisioterapia e riabilitazione Busetto e Pontel Srl
Via Molinari, 23 Pordenone - Telefono 0434 521127

ASSOCIAZIONE LA NOSTRA FAMIGLIA

Via della Bonta, 7, 33078 San Vito al Tagliamento (PN) — Telefono 0434
842711

E' una struttura sanitaria che opera in convenzione/accreditamento
nell&#39;ambito del Servizio Sanitario Nazionale e Regionale. Per adulti ero-
ga prestazioni finalizzate al recupero e alla riabilitazione in forma diurna e
ambulatoriale solo nella piscina terapeutica con cicli di 20 sedute.

Modalita di accesso:

Si pu0 accedere alla prima visita specialistica, del costo di 80€, chiamando
per la prenotazione la segreteria del Centro essendo gia in possesso dell'im-
pegnativa del medico curante recante il motivo della visita. La lista di attesa
puo essere lunga.
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OSPEDALE RIABILITATIVO IN ALTA SPECIALIZZAZIONE DI MOTTA DI LI-
VENZA

Via P. L. Bello, 3c, 31045 Motta di Livenza TV - Telefono 0422 287111 - 0422
1458 000

Adesso aggiungiamo un'ulteriore struttura convenzionata in provincia di Por-
denone

(continua da pag.3)

del trimestrale del nostro periodico EI Cochecito) che viene svolta, vorremmo segnalarvi
che sabato18 giugno presso la scuola di Mosaico a Spilimbergo, nell'anno del cente-
nario della scuola, faremo un torneo di pallavolo dove contemporaneamente ci sara
una dimostrazione di atleti con moto acrobatiche. Stiamo valutando altre attivita ed
appena potremo vi aggiorneremo con la speranza di poter finalmente tornare ad una
“normalita”. Continua la collaborazione con Promoturismo FVG ed il Criba sulle rileva-
zioni del turismo accessibile in Friuli Venezia Giulia. Abbiamo ottenuto un contributo
dalla Fondazione Friuli per inserire le strutture ricettive turistiche accessibili nel nostro
sito www.turismoaccessibilefvg.it (nel contempo prenderemo contatti con le strutture
rilevate al tempo per vedere se ci sono state fatte delle migliorie per renderle piu ac-
cessibili). Continua la collaborazione con la SISSA e 'ASUFC per la ricerca scientifica
attraverso il laboratorio Spinal, diretto dal dott. Giuliano Taccola, nostro socio disabile.
Nell'ambito della collaborazione con il “Gervasutta” abbiamo realizzato e diffuso un
calendario con le immagini degli atleti friulani paralimpici e non, il cui ricavato andra
per la realizzazione digitale del libro “La casa di Aldo". La segretaria Alessia Mode-
stini e il socio Walter Toffoli sono i referenti per I'associazione al Comune di Udine
per I'attuazione dei Piani di abbattimento delle barriere architettoniche (progetto che
mira a rimuovere le barriere architettoniche nelle aree pubbliche del Comune di Udi-
ne — progetto in fase di sviluppo). Non ultimo ricordiamo la collaborazione con il
centro Progetto Spilimbergo, in particolare il servizio trasporti per gli associati che
afferiscono alle attivita e cure fisiatriche del centro). Per concludere vi aggiorno che
Il nostro consigliere e tesoriere Vincenzo Fanale ha dato le dimissioni per motivi
personali al suo posto e subentrato il socio Del Ponte Paolo con gli stessi incarichi,
ringraziamo Vincenzo per il lavoro svolto e diamo il benvenuto a Paolo. Ringrazio la
segreteria e tutti i collaboratori per il lavoro svolto "GRAZIE".

Stefano Lecinni
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B0ZZATO

Tra le poche in ltalia, 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 I'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 @




