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Da troppo tempo, ed in particolare in questi giorni, in molte citta
ucraine, ma pure in Medio Oriente, come a Gaza, ci sono decine e
decine di conflitti in giro per il mondo, le bombe fanno tremare le
case, spesso i muri crollano ed i vetri delle finestre si frantumano.
Cosi una bomba sequita da un'altra. Troppo il silenzio che urla e poi
ancora silenzio. La luce ed il calore delle flamme invadono le stan-
ze delle povere case martoriate. Le pareti crollano come fossero di
carta cadendo direttamente sulle strade riempiendole di polvere e
detriti. Vedi la disperazione negli occhi della gente e di chi ha perso
tutto, la casa, i familiari e tutti i valori e della vita. Le immagini che :
quotidianamente ci arrivano sugli schermi televisivi mostrano lo smarrimento di chi
e stato ferito, di chi non riesce pit a camminare, di chi non sa come scappare e dove
andare. Due occhi poi spuntano da un palazzo sventrato, restano bloccati li, ed ecco
una nuova immagine, una carrozzina sospesa tra due realta scomode; il conflitto e le
barriere non solo architettoniche, ma anche sociali. La guerra ¢ l'inferno che I'uvomo
si auto infligge, una barbarie incomprensibile. Nessuna questione politica, religiosa di
razza o economica puo giustificare un atto di violenza e cattiveria disumana. Si parla
0ggi, e lo facciamo anche nella nostra rivista, di intelligenza artificiale e di disabilita,
ma alle parole servono i fatti e le guerre provocano disastri. C'e bisogno di pace, se-
renita, salute e rispetto per ogni essere umano. Scrivo questo articolo alla vigilia della
Pasqua, resurrezione, ma di pace non si sente ancora parlare né per i fatti ucraini né
palestinesi. Quella carrozzina mi ha fatto capire che la vita per chi gia soffre dovrebbe
essere un modo pit umano per la propria esistenza ed invece quella immagine mi ha
talmente colpito che sara difficile scordarla. Intanto ritorno su un mio vecchio ritornel-
lo, guardando nel nostro “orticello” quello della regione Friuli Venezia Giulia, invitando
ancora i politici a tenere alto il livello di attenzione su questi temi affinché le barriere,
grazie alla scienza e alla tecnologia, vengano estirpate e si parli di vera pace. La sola
strada per tutti e la riconversione dell'industria bellica in industria civile. La pace deve
essere un imperativo morale, la pace & una necessita affinché un mondo altamente
tecnologico possa sopravvivere. L'unico modo per realizzare il sogno della pace e
che ci sia solidarieta, bisogna che le risorse della terra siano equamente divise.

Guido De Michielis
DIRETTORE
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Carissimi Socie e Soci,

siamo giunti anche quest'anno all'annuale assemblea dell'associa-
zione, oggi dopo un po' di tempo la terremo di nuovo al Gervasutta. Il
trovarci qui oggi e sempre un momento molto importante nella vita
associativa che riguarda, non solo la presentazione e |'approvazione
dei bilanci, ma uno spazio dove tutti possono portare il proprio con-
tributo con osservazioni e suggerimenti. L'attivita dell'associazione
inizia purtroppo come ogni anno con la parte ordinaria e burocratica
che tante energie ci assorbe; I'invio delle varie domande di contributo
in Regione, Comuni ed EDR per la normale attivita associativa. Giun-
gono durante I'anno segnalazioni che non sono nuove ma si ripetono continuamente
sulle forniture degli ausili (materiale sanitario, carrozzine, propulsori, ecc.). Nonostante
abbiamo piu e piu volte segnalato scritto e avuto incontri con responsabili del setto-
re (Aziende sanitarie, Regione, ARCS, ecc.) persistono le problematiche difficolta di
sempre; noi continuiamo comungue imperterriti le nostre azioni, incontri con i dirigenti
di competenza per la salvaguardia della salute delle persone mielolese. Ricordo che
una rappresentante mielolesa e portatrice di interessi nelle commmissioni d'appalto su
chiamata. Nell'attivita dell'associazione ricordo la nostra partecipazione ai Peba dei
vari comuni in Regione. Siamo presenti attivamente in quello del Comune di Udine e
Lignano. Siamo attivi e cooperiamo con il Criba, la Consulta regionale delle associa-
zioni dei disabili, nonché con i vari Comitati di Coordinamento delle quattro province.
Oltre a questi collaboriamo con Promoturismo FVG con i vari progetti che riguardano
le persone disabili (ricordiamo Amare il Mare, ecc.). Per quanto riguarda gli avveni-
menti a carattere sportivo non sono mancate le giornate del FVG OLIMPICS, giunto
ormai alla 19esima edizione, e PRAVOLLEY come sempre molto partecipate. La gita
accessibile guidata con i propulsori elettrici e stata fatta a Pordenone con un bel grup-
po di partecipanti sia in carrozzina che normodotati.

continua a pag. 19
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raccontacit di te...
INCONTRI TRA DI NOI

di Claudio Calligaris

Di Katia Aere, dei suoi
successi, sappiamo tut-
ti. La stampa ne parla in
continuazione. Noi vor-
remmo invece conosce-
re un po' la Katia donna,
conoscerla un po' me-
glio come persona.

Di solito iniziamo chie-
dendo quando e cosa
ha provocato la disabi-
lita, oltre una sintetica
presentazione.

Sono Katia Aere e sono
nata a Spilimbergo |l
28.08.1971, Infermiera
Professionale, dal 1992
lavoro presso il Presi-
dio Ospedaliero ASFO di
Spilimbergo. A 24 anni,
nel 1995, ho sposato
Giuseppe. Nel giugno del
2003, la mia vita cambia
completamente, e Iim-
provvisamente. Una ma-
lattiarara, grave, autoim-
mune, senza lasciarmi
nemmeno il tempo di
rendermene conto, di-
strugge la muscolatu-
ra costringendomi alla
immobilita in un letto
d'ospedale, senza poter-
mi muovere né alimen-
tare... la Vita sconvolta e
I'incontro con la Disabi-
lital Ma & proprio grazie
allo Sport e ai valori in-
trinseci con i quali sono
cresciuta che riesco a
riprendere in mano la
Mia vita o cio che di essa
rimane. A chi mi chiede
“Chi e Katia Aere?" ... beh
rispondo che racchiu-
dere in una definizione

chi sono significherebbe
porre dei limiti ... e io con
I limiti non vado d'ac-
cordo!!!l Mi piace pen-
sare a me stessa come
ad un'Anima in continua
evoluzione, a una Donna
che ha sovvertito tutti i
pronostici perché non si
e mai arresa non ha mai
smesso di lottare per la
vita, non ha mai smesso
di credere che | prono-
stici a volte vanno sov-
vertiti perché dipende da
Noi stessi cio che siamo
e chi vogliamo essere,
ma soprattutto non ha
mai smesso di credere
nei sogni!l' Cio significa
che chi sono oggi Don-
na e Atleta, I'una inevi-
tabilmente espressione
dell'altra e viceversa e
I'espressione di tutto cio
che ho fortemente volu-
to, insequito e realizzato
con tutta me stessa!

Lo sport & sicuramente
un momento importante
della tua vita. E' sempre
stato cosi? E quanto ti ha
aiutato nella disabilita?
La mia Vita, dagli albori
ad oggi, si puo dire abbia
avuto un unico filo con-
duttore: lo Sport e i suoi

valori! Ho avuto la gran-
de fortuna di crescere
in una famiglia dove lo
Sport si respirava a pie-
ni polmoni appartenen-
do al tessuto famigliare
a tal punto che in prima
media & stato naturale,
quasi un'esigenza, per
me scegliere lo sport
che avrei vissuto e mi
avrebbe rappresentata
per gli anni a venire ..
dico vissuto e non pra-
ticato. Lo Sport (scelsi
I'atletica leggera) ha per-
tanto accompagnato la
mia crescita fino ai miei
18 anni, finché un brutto
infortunio e la scelta di
un percorso scolastico
impegnativo mi ha in-
dotto ad abbandonare
I'agonismo. Lo Sport mi
ha aiutato a crescere

fortificandomi nel fisi-
Cco ma soprattutto nella
mente! ... quasi a volermi
preparare agli anni e alle
difficolta che sarebbero
sequiti.... E' a quei Valo-
r e a quelle potenzialita
che attingero quando nel
2008 la compromissio-
ne della capacita respi-
ratoria (legata alla ma-
lattia muscolare insorta
nel 2003) mi costringe
all'ossigeno terapia gior-
no e notte lasciando
pOCO spazio a speranze
di sopravvivenza ..cio
che lo Sport mi ha inse-
gnato da ragazza fara la
differenza permettendo-
mi di reagire, attingendo
a risorse inaspettate!
Allo Sport ritornerd come
agonista nel 2014 come
nuotatrice paralimpica e
nel 2019 come paracicli-
sta (handbiker per la pre-
cisione). In realta il mio
percorso di atleta ago-
nista paralimpica inizia
inaspettatamente con |l
nuoto! Inaspettatamen-
te perché l'acqua non
e mai stata il mio ele-
mento causa una atavi-
ca fobia per I'acqua che
sin da quando ero bim-
ba mi impediva persino
di lavarmi i capelli sotto
la doccial. Ma I'acqua
diventa la mia miglior
amica e complice nel
momento in cui diventa
indispensabile per sal-
varmi la vita: la malat-
tia rende necessario un
percorso terapeutico di
idrochinesi non piu pro-
crastinabile ... l'istinto e
la paura di morire a 30
anni piu forte della paura

1J,

dell'acqual A tal punto da
voler poi anche imparare
a nuotare .... avevo quasi
40 annil!l

Abbiamo anche visto
una tua candidatura alle
ultime elezioni regiona-
li. Che rapporto hai con
la politica?

Parto dal presupposto
che ho sempre pensato
che le questioni politiche
avessero  complessita
tali da essere definite e
prese in carico esclusi-
vamente da "addetti ai
lavori”", persone profes-
sionalmente qualificate
con il compito ben pre-
ciso di governare o di-
rigere con conoscenza
di causa, eticamente, e
soprattutto con il buon-
senso del buon padre
di famiglia ... Quando il
Presidente Fedriga mi
contattd personalmen-
te e mi chiese se avessi
voluto fare qualcosa per
questa Terra che tanto
amo e mi rappresenta
.. beh .. il primo pen-
siero e stato quello che
ho sempre avuto relati-
vamente alla politica ...
Ma poi, dopo la sorpresa
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che quella domanda ha
generato, e intervenuta
la curiosita ... la curiosita
di comprendere "Perché
10?7??", "Come avrei potu-
to mettermia disposizio-
ne per il mio Friuli" "Quali
competenze mettere in
campo?" E poi, sostan-
zialmente e intervenuta
quella Curiosita che mi
ha sempre fatto cresce-
re come Persona! Cosi
mi sono presa del tem-
po per pensare ... a dire
il vero nemmeno troppo.
E' questa riflessione che
mi ha condotto dal "Per-
ché i0???" al "Grazie Pre-
sidente per aver pensato
a me ..". Ho accettato
perché ho creduto nella
persona (il Presidente)
e nelle sue capacita di
operare a favore del ter-
ritorio e dei suoi cittadini!
Ma soprattutto mi sono
esposta perché mi sono
fidata della persona...

Mi piacerebbe sapere
anche come e la vita di
un atleta di livello in-
ternazionale. Tra alle-
namenti, gare, sposta-
menti cosa resta? Come
concili i tempi di tutte
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queste attivita?

La vita di tutti i giorni mi
fa essere Donna, Atleta,
impegnata nel lavoro,
nel sociale e nella Fa-
miglia ... la mia giornata
inizia presto al mattino
e termina tardi la sera..
inizia presto con il lavoro
presso |'Azienda Sani-
taria Friuli Occidentale
e termina tardi a notte
inoltrata perché dopo
il lavoro mi attendono
da 1 a 3 sessioni di al-
lenamento (tra piscina,
palestra e handbike).
Un'atleta impegnata a
livello internazionale
non conosce festivita e
il Sabato e la Domenica
rappresentano per me
un'occasione per alle-
narmi meglio e trovare
anche un po' di riposo in
quanto il weekend non
lavoro in ospedale! Certo
non & semplice conci-
liare tutti gli aspetti del
mio vissuto quotidiano
ed a volte mi piacerebbe
molto che anche qui in
ltalia fosse riconosciuto
a livello pratico lo sta-
tus di atleta Elite Para-
limpico come accade in
molti paesi esteri dove
I'atleta di alto livello (Eli-
te) fa l'atleta e non ha
la necessita di svolgere
attivita lavorativa extra
per mantenersi alla Vita
e allo Sport!

Infine per le competizio-
ni sei spesso all'estero e
avrai avuto modo di pa-
ragonare i livelli di atten-
zione riservati ai disabili.
Cosa ci dici in proposito
e come vedi la situazione
italiana in questo?

Sono ormai trascorsi 20
anni dal mio incontro/
scontro con la disabilita
e devo dire che passi in
avanti si sono visti com-
piere nel nostro Paese.
Sono dell'idea, tuttavia,
che ci sia ancora molto
da poter fare riferendomi
soprattutto  all'abbatti-
mento di quelle barriere
architettoniche ma so-
prattutto culturali che
una persona con disa-
bilita deve affrontare
guotidianamente. Molto
spesso, infatti, le barrie-
re ideologiche e cultural
risultano piu castranti di
quelle  architettoniche!
Onestamente non sono
a conoscenza della legi-
slazione estera a favore
della persona con disa-
bilita in senso lato; im-
magino che ci siano Pa-
esi pit evoluti in questo
senso ed altri meno...Se
poi facciamo riferimento
allacondizione dell'atleta
d'Elite paralimpico ritor-
no al discorso accenna-
to prima. Tuttavia ho la
certezza che lo Sport in
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questi ultimi anni (faccio
particolare  riferimento
all'esposizione  media-
tica iniziata dalle Para-
limpiadi di Londra 2012)
abbia contribuito molto
alla diffusione di un'im-
magine della disabilita
finalmente diversa, con
una dignita ritrovata che
ha permesso di trovare
posto attivo nella socie-
ta! Media e social-media
hanno giocato un ruolo
fondamentale in questo
senso, contribuendo alla
riduzione della distanza
tra i due mondi! Perché
spesso le distanze si
prendono proprio da cio
che non si conosce.
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DISABILITY CARD E CONTRASSEGNO PARCHEGGIO
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giornata nazionale delle persone con lesione al midollo spinale

FISH: BENE ACCORDO UE

FISH accoglie con favo-
re la notizia dell'accordo
raggiunto tra il Consiglio
europeo ed | rappresen-
tanti del Parlamento eu-
ropeo per l'estensione
della disability card e del
contrassegno europeo di
parcheggio per le persone
con disabilita in tutti i 27
Paesi membri dell’'Unione
Europea. Questo rappre-
senta un passo significa-
tivo verso linclusione e
I'accessibilita per le per-
sone con disabilita in tutta
Europa. La disability card
consentira di accedere
ad una serie di servizi ed
agevolazioni, promuoven-
do una maggiore autono-
mia e partecipazione nella
societa. Uno degli aspetti
maggiormente positivi di
questo accordo e la possi-

bilita di utilizzare la disabi-
lity card anche per periodi
lunghi nei programmi sul-
la mobilita europea.

FISH sostiene liniziativa
affinché non solo la disa-
bility card sia distribuita in
formato accessibile, inclu-
sa una versione digitale,
ma anche il contrassegno
europeo di parcheggio, la
cui versione digitale e de-
mandate alla decisione
dei singoli Stati.
“Garantire un'ampia ac-
cessibilita e facilitare I'uti-
lizzo di questi documenti
da parte delle persone
con disabilita, deve essere
il faro di questo accordo e
della sua successiva ap-
plicazione. Come dall'ini-
Zio, in quanto I'ltalia € uno
degli Stati in cui e stata
sperimentata la disability

card, continueremo a se-
guire da vicino i progres-
si di questa iniziativa e a
collaborare con le autorita
competenti per assicu-
rare una piena e efficace
implementazione. Di pari
passo sara necessario
che ogni Paese renda
sempre piu luoghi e ser-
vizi accessibili e li faccia
rientrare nel circuito di
questi documenti”. A dirlo
il presidente di FISH, Vin-
cenzo Falabella.

Fonte: Fish

L'INTELLIGENZA ARTIFICIALE E LA DISABILITA
APPROVATA LA NUOVA LEGGE EUROPEA

L'intelligenza artificia-
le (IA), ricordiamo, € una
disciplina  appartenente
allinformatica che stu-
dia i fondamenti teorici, le
metodologie e le tecniche
affinché gli  elaboratori
elettronici abbiano presta-
zioni che, a un osservato-
re comune, sembrereb-
bero essere di pertinenza
esclusiva dell'intelligenza
umana. Dopo due anni di

lavoro il Parlamento Euro-
peo ha approvato la prima
legge al mondo che prova
a regolamentarla puntan-
do a ridurre i rischi e au-
mentare le opportunita,
combattere la discrimi-
nazione e portare traspa-
renza proibendo quelle
pratiche inaccettabili di IA
che minacciano i diritti dei
cittadini come per esem-
pio il riconoscimento bio-
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metrico, l'estrapolazione
di immagini facciali da
internet o dalle registra-
zioni dei sistemi di tele-
camere a circuito chiuso
per creare banche dati di
riconoscimento facciale.
Saranno altresi vietati i si-
stemi di riconoscimento
delle emozioni sul luogo
di lavoro e nelle scuole, i
sistemi di credito socia-
le, le pratiche di polizia

GARANTIRE IL PIENO DIRITTO DI CITTADINANZA

Due giornate di confron-
ti e approfondimenti allo
scopo di costruire azioni
comuni e condivise per il
rilancio delle Unita Spinali
e garantire il pieno diritto
di cittadinanza alle perso-
ne con lesione al midollo
spinale: questo l'evento
centrale di Perugia del 3 e
4 aprile, organizzato dal-
la FAIP_Ets (Federazione
Associazioni Italiane di
Persone con Lesione al
Midollo Spinale) in occa-
sione della Giornata Na-
zionale della Persona con
Lesione al Midollo Spi-
nale. Come fissato il 28
novembre 2008 da una
Direttiva del Presidente
del Consiglio, emanata su
formale istanza della FAIP
(Federazione Associazioni

predittiva e i sistemi che
manipolano il comporta-
mento umano o sfruttano
le vulnerabilita delle per-
sone. Questo perché oltre
che grandissime oppor-
tunita I'l|A presenta grandi
rischi se non ben gestita.
Anche I'EDF, che e il Fo-
rum Europeo sulla Disabi-
lita, ha voluto sottolineare,
accanto alle utilita, i rischi
sul fronte della disabilita
e dell'accessibilita espri-
mendo una valutazione
solo parzialmente posi-

ltaliane di PersoneconLe- #

sione al Midollo Spinale), il
4 aprile di ogni anno coin-
cide con la Giornata Na-
zionale della Persona con
Lesione al Midollo Spinale
e in questo 2024 l'evento
centrale promosso per
l'occasione dalla stessa
FAIP con una due giorni
dal programma molto in-
tenso, organizzata con |l
sostegno incondizionato
della Fondazione Serena-
Olivi di Perugia, «un even-
to si celebrativo — come
sottolinea Vincenzo Fa-
labella, presidente della
Federazione -, ma anhe e
soprattutto utile e neces-
sario, per entrare a fondo
nel merito delle tematiche
che affliggono i servizi
dedicati alla presa in ca-

tiva sulla Legge appena
approvata. Poiché contie-
ne si alcune disposizioni
valide, ma non raggiunge
il livello ottimale che si
poteva auspicare. In par-
ticolare il testo approvato
non si spinge abbastanza
lontano per tutelare pie-
namente | diritti umani
anche se, invece, soddisfa
il principio che i sistemi
di IA debbano avere re-
quisiti di accessibilita per
esempio per le persone
con disabilita sensoriali
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XVI» Edizione

Giornata Nazionale della Persona

con lesione al midollo spinale
Perugia Hotel Gib - 03 & 04 Aprile 2024

rico globale delle perso-
ne con lesione al midollo
spinale le quali, purtroppo,
a tutt'oggi non ricevono
spesso le appropriate ri-
sposte sanitarie». «Due
giornate di confronti e ap-
profondimenti —aggiunge
— allo scopo di costruire
azioni comuni e condivise
per il rilancio delle Unita
Spinali, con l'obiettivo di
garantire finalmente il pie-
no diritto di cittadinanza
alle persone con lesione al
midollo spinale».

Fonte: Faip

e cognitive. Perché non
si vuole che le persone
con disabilita, e altri grup-
pi “"vulnerabili”, vengano
escluse dalle opportunita
che I'lA offre solo a causa
di una mancata attenzio-
ne verso queste categorie,
per l'assenza di adegua-
te interfacce utente-IA o
perché tali sistemi siano
semplicemente inacces-
sibili, con il rischio addirit-
tura, di rafforzare le bar-
riere esistenti o addirittura
crearne di nuove.

Fonte Superando



FVG accessibile ‘
IL SISTEMA INTEGRATO DELL' ACCESSIBILITA DEL FVG

di Paola Pascoli e Michele Franz (CRIBA FVG)

Nel corso delle ultime
settimane la Regione
Autonoma Friuli Venezia
Giulia ha rilasciato diver-
se soluzioni tecnologiche
che mirano a migliorare
I'accessibilita del nostro
territorio,  organizzando
anche un importante per-
corso formativo a favore
dei progettisti.

Il lavoro ha preso avvio dal
dettato della legge regio-
nale 19 marzo 2018,n. 10
(Principi generali e dispo-
sizioni attuative in mate-
ria di accessibilita), che
il CRIBA FVG e la CRAD
FVG avevano contribui-
to a scrivere, attraverso
cui la Regione si & posta
l'obiettivo  di migliorare
I'accessibilita degli spa-
zi e ambienti pubblici sul
territorio regionale. Con le
azioni previste e l'introdu-
zione dei principi metodo-
logici della Progettazione
universale si e voluto im-
primere un cambiamento
nella cultura progettuale,

per fare in modo che sia-
no recepite da subito le
esigenze di fruizione di
spazio e ambiente di tutte
le persone e, in particola-
re, di quelle piu fragili.
Tramite la legge e stato
awviato il progetto di map-
patura generale dell'ac-
cessibilita, che rappresen-
ta un “macro-obiettivo”
di lungo termine, che
consta di piu fasi, e che
coinvolge tutti i Comuni
della nostra regione. Ha
lo scopo didocumentare,
in Mmaniera omogenea e
univoca a livello regiona-
le, le criticita e le barriere
architettoniche presen-
ti sul territorio, nonché,
progressivamente, di dar
conto dei percorsi e degli
edifici pubblici resi acces-
sibili nello spazio (per-
corsi) e ambiente (edifici)
pubblico urbano.

Questo progetto include
lafasedipredisposizione
dei Piani di Eliminazione
delle Barriere Architetto-
niche, che per decenni
erano stati ignorati dalle
Pubbliche ~ Amministra-
zioni nonostante un obbli-
go normativo di redazione
risalente al 1986. Per sup-
portare i Comuni la Regio-
ne, insieme con il CRIBA
FVG e le Universita degli
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Studi di Udine e di Trieste,
ha adottato le Linee guida
metodologiche per la re-
dazione dei PEBA che, per
la chiarezza e I'approccio
di  accompagnamento
ai tecnici, estremamen-
te operativo, hanno rap-
presentato un esempio
di buona pratica a cui si
sono ispirate diverse altre
Regioni.

Sempre all'interno  del
progetto di mappatura
generale dell'accessibili-
ta e statorealizzato, dagli
stessi attori che si sono
impegnati nella reda-
zione delle Linee Guida,
I'applicativo  PEBAFVG,
software sviluppato per
il rilevamento delle criti-
cita e la predisposizione
del PEBA, sviluppato da
Insiel SpA.

L'applicativo e stato prima
sperimentato sul campo
da alcuni Comuni pilota
e in seguito rilasciato in
anticipo ad alcuni Comuni
volontari, e infine, a marzo
2024, e statorilasciato per
un uso esteso a tutti i Co-
muni beneficiari del con-

tributo a sostegno delle
spese per la predisposi-
zione del PEBA. Attraver-
sol'utilizzo dell'applicativo
e ora possibile:

* rendere omogeneo |l ri-
lievo delle barriere archi-
tettoniche e criticita;

* supportare i Comuni e |
professionisti nella predi-
sposizione dei PEBA: con
I'applicativo ~ PEBAFVG
I'operatorerileva le criticita
in adesione ai criteri della
Progettazione Universale,
seguendo un percorso in-
tuitivo e guidato;

+ alimentare una base di
dati unica regionale con
informazioni e dati su
barriere architettoniche e
accessibilita omogenei e
comparabili (essa costi-
tuira una risorsa regionale
che sara messa a disposi-
zione di tutti i soggetti in-
teressati, pubblici e privati
accreditati, che potranno
utilizzare i dati in relazione
alle loro esigenze);

* acquisire dati e infor-
mazioni utili anche allo
sviluppo futuro (previsto
per il 2025) di un'appli-
cazione per gli utenti
finali, che mediante ge-
oreferenziazione potran-
no interrogare il sistema
e ottenere informazioni
sul grado di accessibilita
dei luoghi e dei percorsi
d'interesse.

Inoltre sempre a marzo
e stato pubblicato il sito
web FVG Accessibile (ht-
tps://accessibile.regione.

fvg.it/), che ospita ogni
informazione utile relativa
al mondo dell'accessibili-
ta, fungendo da "vetrina"
del territorio in materia.
Uno spazio e dedicato
ai Comuni che possono
alimentarlo direttamen-
te, per rendere conto ai
cittadini del loro impe-
gno (contributi richiesti,
interventi realizzati, spazi
ed edifici resi accessibili,
eccetera).

Ultima componente tec-
nologica sviluppata ri-
guarda la realizzazione
del sito Segnala la bar-
riera attraverso il quale i
cittadini possono segna-
lare la presenza di barriere
architettoniche al proprio
Comune,  contribuendo
cosi a orientarne le scel-
te d'intervento. Il rilascio
di questi sistemi e stato
accompagnato dalla pre-
disposizione di un per-
corso formativo, svoltosi
tra marzo e aprile, con
quattro diversi eventi (due
online e due in presenza),
alle quali hanno parteci-
pato, complessivamente,
piu di seicento persone
tra tecnici comunali e
professionisti (gli even-
ti sono stati accreditati
anche dagli Ordini e Col-
legi professionali per il
rilascio dei rispettivi cre-
diti formativi).

Tutti questi strumenti
costituiscono il Sistema
integrato  dell'accessi-
bilita in Friuli Venezia
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Giulia, denominato FVG
ACCESSIBILE, che mira
a rendere il territorio
sempre piu inclusivo e
fruibile da tutti.

| risultati consequiti sino
a oggi:

* 96 su 219 | Comuni be-
neficiari del contributo
PEBA

+ 635.000 euro le risorse
regionali stanziate sino
a oggi per la predispo-
sizione dei PEBA (da un
minimo di 5.000€ a favo-
re dei Comuni aventi fino
a 5.000 abitanti ad un
massimo di 35.000€ a
favore dei Comuni aventi
pit di 20.000 abitanti)

+ 243.000 euro le risorse
aggiuntive statali, stan-
ziate nel 2023 sempre
finalizzate alla progetta-
zione dei PEBA (Fondo
inclusione delle persone
con disabilita” di cui al di
cui all'articolo 34, comma
1, del decreto-legge 22
marzo 2021, n. 41)

+ 86 | PEBA gia adottati o
in via di adozione

+ 36 i Comuni che hanno
chiesto il finanziamento
per le opere in essi indivi-
duate, per un totale di cir-
ca 1.600.000 euro;

+ 2.990.000 euro le risor-
se messe a disposizio-
ne per gli interventi sul
triennio 2024- 2026, in
previsione del numero di
PEBA che giungeranno
presto alla fase di appro-
vazione.

Fonte: Regione FVG



MA QUANTI SIAMO TETRA/PARAPLEGICI IN REGIONE?
| NUMERI MISTERIOSI CHE CI RIGUARDANO

di Claudio Calligaris

Quanti siamo nessuno
esattamente lo sa. E in-
vece sarebbe importan-
te sapere quanti disa-
bili ci sono in Regione,
divisi per categorie (mo-
tori, sordi, ciechi, cognitivi
ecc.), perché ciascuna di
esse ha esigenze parti-
colari. Oltre che per legit-
tima conoscenza anche,
soprattutto, per poter
programmare i servizi. E
invece i dati sono pochi
e, percio, imprecisi. Se
partiamo dal dato degli
iscritti alle varie asso-
ciazioni non andiamo
da nessuna parte. Per
esempio la nostra Asso-
ciazione conta circa 400
persone tetra/paraple-
giciche, una percentuale
bassa delle persone po-
tenzialmente interessate.
La Regione ha qualche
dato in piu, ma va estra-
polato. Secondo I'ISTAT
le persone con disabili-
ta, cioe che soffrono per
problemi di salute di gra-
vi limitazioni che impedi-
scono le abituali attivita,
SoNo pit 0 meno 3,5 mi-
lioni, il 5,2% della popo-
lazione italiana (in Friuli
VG sono un po' meno, il
4,4%). Di questi quasi 1
milione e mezzo sono
ultra  settantacinquen-
ni (circa il 40%), quindi
principalmente interes-

sati da patologie legate
alla senilita. Per quanto
riguarda i servizi e gli in-
terventi erogati dagli am-
biti territoriali (ATS) della
Regione in favore di per-
sone non autosufficienti
o con disabilita, nell'anno
2021 a fronte di una po-
polazione anziana (con
65 anni o piu) di 319.677
individui, pari al 26,8% del
totale della popolazione,
si- registrano comples-
sivamente 26.153 utenti
anziani presi in carico,
che rappresentano I'8,2%
dei residenti anziani. In
conclusione  all'ISTAT
risulta un numero com-
plessivo di persone con
disabilita in Friuli VG di
53.300 soggetti. Numero
assai rilevante, che pero
si riduce a uno scarso
30% di persone disabili
certificate ai sensi della
legge 104/92, che sono
circa 15.400 per I'ISTAT e
un numero leggermente
superiore, 16300, quelli
indicati come presiin ca-
rico dagli ATS (in preva-
lenza anziani per il 54,5%,
adulti per il 28,3% e mino-
ri per il restante 17,2%.).
Le principali forme di so-
stegno presenti in ogni
ambito territoriale sono
rappresentate dal servi-
zio di assistenza domici-
liare (SAD) e dal servizio
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di distribuzione pasti.
Nel 2021 sono stati atti-
vati complessivamente
7.000 interventi di SAD e
sono stati somministrati
3.000 pasti a domicilio
(non inclusi nel SAD). Di
tali interventi I'85% & sta-
to erogato in favore della
popolazione anziana. Ma
ancora siamo fermi a dati
aggregati e capire quanti
sono i disabili motori non
e facile. Ci puo aiutare
una comparazione con
la banca dati INAIL, che
pero fa riferimento alle
sole persone con disa-
bilita per infortunio sul
lavoro, da cui risulta che
le disabilita di tipo moto-
rio rappresentano circa
il 52% del totale, il che
farebbe risultare per la
Regione una cifra di al-
meno 7500 persone. Se
anche togliessimo una
parte di quel 40% di mol-
to anziani, sicuramente
4/5000 persone restano.
La UILDM stima, appros-
simativamente, che un
migliaio  appartengano
alla sua categoria. Man-
cano all'appello, trai pos-
sibili disabili motori, gli
spastici e forse qualche
altra categoria. Resta-
no comungue qualche
migliaio di persone. Pa-
recchie volte il numero
dei nostri soci. E la cosa

non va bene, non tanto
per I'Associazione in se'
ma per queste persone
che, rimanendo ai mar-
gini, non sono informate
delle leggi e delle norme
a nostra tutela, perdono
opportunita. In sostanza
hanno una qualita della
vita, gia comunque dif-
ficile, peggiore di quella
che potrebbero avere.
Sono pero ragionamenti
basati su stime estre-
mamente aleatorie ed
approssimative, suscet-
tibili di grandi variabili a
seconda dei dati che si

assumono. Certo che
per chi deve assumere
decisioni in materia e
programmare i servizi e
le spese la mancanza di
dati precisi deve costitu-
ire un grave impedimen-
to. E allora noi che pos-
siamo fare? Poco. Pero
diffondere la voce che
esistiamo, che i disabi-
li possono accedere a
piu servizi, migliorare la
propria qualita della vita.
Tutte cose che si otten-
gono piu facilmente se
Si € in gruppo, associa-
ti. Possiamo presidiare

Per associarsi:

gli sportelli informativi
a cominciare da quello
del Gervasutta appena
sara operativo, dove c'e
la possibilita di incontra-
re, orientare ed aiutare le
persone appena colpi-
te dalla disabilita e che,
ovviamente, conoscono
poco dei loro diritti in un
momento difficilissimo,
delicato e traumatico
della loro vita. Comun-
que, se non l'aveste capi-
to, tocca impegnarsi, de-
dicare un po' del proprio
tempo. Non tanto. Basta
POCO se saremo in molti.

€10

Da quest'anno i soci in possesso di una e-mail
riceveranno la tessera annuale SOLO on line.
Chinon ha e-mail o, comunque, desidera ricevere la tessera
cartacea potra ottenerla facendola presso la nostra sede a

Udine o presso la segreteria del Progetto Spilimbergo.
Ciog, per motivi di costo, le tessere non verranno piu spedite a casa.

Vi ricordiamo che chi non avesse ancora fornito la mail in segreteria o
l'avesse cambiata & pregato gentilmente di darne comunicazione.

Grazie per la collaborazione!

13



ACCESSIBILITA DEGLI EDIFICI COMMERCIALI

di Sebastiano Marchesan

Adeguare le leggi na-
zionali sull'accessibilita,
affinché risultino in linea
con i diritti di accessibili-
ta sanciti dall'O. N. U.

In questi ultimi anni mol-
te attivita commerciali
(negozi di abbigliamen-
to, mercerie, macellerie,
rivendite di tabacchi e
giornali, librerie ecc.) per
svariate ragioni cambia-
no il ramo di destinazio-
ne d'uso commerciale,
tramite interventi di ma-
nutenzione straordina-
ria, in attivita di sommi-
nistrazione di alimenti e
bevande, per le quali e
previsto che dispongano
di locali e servizi igienici
accessibili a tutti. Le nor-
me attuali sul cambia-
mento di destinazione
d'uso di ramo commer-
ciale, in molti casi non
garantiscono una fun-
zionale accessibilita dei
locali di nuove attivita di
somministrazione di ali-
menti e bevande, infatti
rimangono escluse mol-
tissime attivita di risto-
ro, quali bar, pasticcerie,
ecc. Le citate attivita,
derivando da preceden-
ti attivita di commercio
aperte al pubblico, non
risultano obbligate ad ef-
fettuare interventi utili a
garantire una funzionale
accessibilita dei locali e
dei rispettivi servizi igie-

nici. Va anche evidenzia-
to che tale problematica
riguarda buona parte
degli edifici preesistenti,
i quali non essendo, in
molti casi, oggetto di to-
tale ristrutturazione ma
di interventi di parziale
ristrutturazione o manu-
tenzione straordinaria,
in molti casi non & pre-
visto I'obbligo di rendere
i locali e rispettivi servizi
accessibili. In mancanza
di un appropriato ade-
guamento delle vigenti
norme sul cambiamento
di destinazione d'uso di
indirizzo  commerciale,
si rischia quindi di avere
nell'immediato futuro, un
elevatissimo numero di
locali di pubblico ristoro
non idonei con i principi
dei diritti di accessibi-
lita. Esiste pertanto la
necessita d'intervenire
quanto prima per ade-
guare le norme interes-
sate. Anche se nel corso
delle ultime legislature si
sono succedute diverse
proposte di legge, pro-
venienti da tutte le forze
politiche, tese ad abro-
gare tali norme tecniche
per adottarne di nuove
che affrontino il tema
alla luce degli approc-
ci piu recenti improntati
alla Progettazione Uni-
versale, in accordo an-
che con quanto disposto

14

A, 3
dalla Convenzione ONU
sui diritti delle persone
con disabilita, ratificata
dallo Stato Italiano con la
L. 18/2009, siamo ancora
in attesa dell'approvazio-
ne di tali provvediment
guanto mai importanti e
necessari per le persone
in carrozzina.

Made a5
inftaly
SN )

KIT DI MOTORIZZAZIONE POSTERIORE

PER CARROZZINE MANUALI

Ritrova la tua liberta su ogni tipo di percorso
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by Gianni Conte



HOCKEY IN CARROZZINA

I friul falcons forse promossi in serie Al
A LIGNANO | PLAY OFF A GIUGNO

di Michele D'Apice

Quando leggerete que-
sto articolo saprete se
la squadra di hochey in
carrozzina Friul Falcons &
riuscita a conquistarsi la
promozione in serie A 1.
Perché a giugno a Ligna-
no si saranno svolti i play
off di promozione. E i Friul
Falcons se li sono guada-
gnati vincendo il campio-
nato di serie A 2, addirit-
tura con una giornata di
anticipo, ottenendo 5 vittorie
su 5, l'ultima di campionato
il 7 Aprile a Padova. Cosi
puntavano  decisamente
a fare 6 su 6. Adesso che
scriviamo possiamo  solo
sperare, ma chi ci leggera
risultato lo conoscera. Per il
campionato abbiamo per-
corso praticamente tutt'lta-
lia, quest'anno siamo arri-
vati fino a Bologna ma nel
corso degli anni passati
siamo arrivati anche a
Firenze, Milano e in altre
localita della Lombardia
dove I'hockey in carrozzi-
na & molto diffuso. Cio ha
comportato sacrifici sia

per le famiglie, soprattutto
di ordine economico, ma
anche per i ragazzi, i gio-
catori, che hanno difficol-
ta, si stancano facilmen-
te e faticano a sopportare
tante ore di viaggio. Pero
anche tante soddisfazioni
come quella di essere ar-
rivati fino qua. La squadra
esiste dal 2014 mentre io ci
sonoarrivatonel 2017 ec'e
voluto un po' di tempo per
ottenere dei risultati per-
ché I'nockey in carrozzina
non e semplicissimo e ci
vogliono un po' di anni per
impararlo al meglio: per-
ché e tutta una questione
di gestione tra carrozzina
elettrica, mazza e pallina.
E finalmente quest'anno
| ragazzi sono cresciuti,
sono riusciti a mettere in
atto quantoimparatonegli
allenamenti, anche grazie
al fatto che abbiamo avu-
to un allenatore profes-
sionista come Alessandro
Giacomini. Ma senza I'im-
pegno in prima persona
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delle famiglie, costituite
da genitori in genere ab-
bastanza giovani, questi
risultati sarebbero stati
irraggiungibili. Ma venia-
mo alle regole del gioco: 5
contro 5 in campo. A cia-
scun giocatore viene dato,
da un'apposita commis-
sione della Federazione,
un punteggio in base alla
propria disabilita. 5 & |l
massimo punteggio che
viene assegnato a chi ha
una disabilita minore, per
esempio una persona
paraplegica come me. E
giu a scendere. Contem-
poraneamente in campo
la somma dei 5 giocatori
non puo essere superio-
re a 12. Non c'e nessuna
limitazione in base al tipo
di disabilita, per cui puoi
trovare sia soggetti con
lesioni midollari, come nel
mio caso, che altri tipi di
patologie. Anzi noi ten-
denzialmente siamo una
minoranza perché, aven-
do un punteggio alto, nel-

la squadra lasceremmo
poco spazio agli altri gio-
catori. Per questo la mag-
gior parte sono persone
con distrofia muscolare
0 malattie degenerative.
Molti sono giovanissimi
0 giovani, qualcuno sulla
trentina qualcun altro sui
35. Questa e la media. Per
questo mi sento un po' |l
papadella squadra. Edevo
dire che anche questo
aspetto e davvero molto
bello come esperienza
personale vissuta. Penso
che mi abbia arricchito
tanto. Per finire racconto
un aneddoto di quando
ho conosciuto questo
sport e in particolare i Friul
Falcons. Ero andato a ve-
derli a Pordenone anni
fa. Adesso sono ragazzi
che possono avere sui 23
anni, fai il conto 7 anni pri-
ma dovevano essere poco
pit che bambini. Mi hanno
fatto un po' vedere come
si giocava, mi hanno fat-
to provare una carrozzina
elettrica, pero io, sincera-
mente, sono venuto via
da quella dimostrazione
con quella di dire, ma io
cosa ci faccio qui, sono
troppo grande. Alla fine
della dimostrazione, l'alle-
natore mi ha dato un DVD
dicendomi: io ti ho spiega-
to un po' la parte tecnica,
gua ci sono delle partite,
guardatele e poi magari
ti fai un'idea di quello che
facciamo. Portato a casa
iIDVD, I'ho tenuto una set-

timana la, in parte al com-

puter, finché un pomerig-
gio, mentre suonavo la
chitarra, mi son detto, boh,
fammi vedere che cosa
trattano sti ragazzi e mi
sono accorto, guardando
guelle partite, che c'erano
persone anche piu grandi
di me in campo. E' stata la
chiave di svolta. Mi son det-
to: ma se giocano loro pos-
so giocare anch'io. Fatta. E
visto che e uno sport molto
complesso e richiede addi-
rittura anni di allenamenti,
la prima cosa che ho fatto
e stato chiedere di portar-
Mi a casa una carrozzina
elettrica perché allora non
ne ero in possesso. Por-
tata a casa ho imparato
a maneggiarla nel mio
garage, mettevo barat-
toli sul pavimento come
ostacoli tra cui facevo sla-
lom e cosi ho preso un po’
pil  velocemente mano
con la carrozzina. In con-
clusione possiamo dire
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che e stato un percorso

lungo, iniziato 10 anni fa,
mettiamoci poi la pande-
mia che ci ha frenato non
poco per due anni e mez-
70, ma adesso possiamo
essere soddisfatti del bel
percorso fatto, dei risul-
tati, di quest'anno. Siamo
tutti cresciut, non solo
sotto il profilo sportivo, e
per questo con orgoglio
e soddisfazione ci accin-
giamo a giocarci i play off
per accedere al massimo
campionato di hockey in
carrozzing, la serie A 1.
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Ringraziamo sempre Promoturismo FVG per la guida turistica e la "Triride" per il supporto
logistico. Novita del 2023 sono state organizzate, dal socio Claudio Calligaris, delle uscite
“in autonomia" in altri tre luoghi del Friuli Venezia Giulia (Bibione e Lignano, Tarvisio e la
Slovenia e Fossalon e il Canneo). Visto il successo, organizzeremo altri itinerari anche per
il 2024. La piscina di San Vito al Tagliamento ha ripreso la serata benefica a favore del
progetto S.P.LN.A.L. Alla serata hanno partecipato la dott.ssa Emiliana Bizzarini e il dott.
Giuliano Taccola che hanno illustrato il lavoro fatto in questi ultimi anni. La donazione e
stata di 2.000,00 euro, un grande ringraziamento va ai presidenti e collaboratori della pi-
scina per la loro vicinanza che dura ormai da parecchi anni. A settembre abbiamo festeg-
giato i nostri primi 40 anni presso il Golf Club di Fagagna, un grande evento a cui hanno
partecipato molti soci e loro familiari. Voglio ringraziare i soci fondatori, gli ex presidenti
e le autorita politiche e sanitarie che sono intervenute. E' stato un bellissimo viaggio nel
tempo nel ricordare come & nata, tra molte difficolta, I'associazione, ma soprattutto come
lo spirito e la volonta di queste persone mielolese, e poi quelle che si sono succedute negli
anni, hanno costruito quello che siamo adesso. Sta a noi ora dare seguito.

Concludiamo con la festa di Natale, anche in questa occasione abbiamo organizzato
presso la Fondazione Progetto Spilimbergo il tradizionale pranzo di Natale a buffet con la
“storica" lotteria; abbiamo avuto un notevole aumento di partecipanti e di questo siamo
molto contenti. Le attivita che svolgeremo questo anno saranno pressoché come quelle
dell'anno passato, sicuramente con qualche aggiunta, stiamo definendo in questi giorni
le date degli eventi, sara nostra premura avvisarvi per tempo. Troverete come sempre le
notizie aggiornate sul nostro sito e nel nostro trimestrale "El Cochecito”. Ricordo che que-
sto consiglio direttivo e le altre componenti (Revisori dei conti e Probiviri) sono in scaden-
za di mandato (aprile 2025). Anche la mia presidenza, che per statuto non pud superare |
due mandati, finira. Un anno sembra lontano ma credetemi passa velocissimo. A questo
proposito invito tutti voi a fare un pensiero sulle candidature del prossimo mandato. E'
molto importante dare continuita al lavoro che é stato fatto in questi anni e che deve
proseguire, mantenendolo e soprattutto migliorandolo. Questa associazione, che conta
quasi 500 soci, ha svolto, negli anni, un ruolo molto importante, sia a livello politico ma
sopratutto di collaborazione con tutti gli Enti sanitari regionali a favore delle persone
mielolese; per questo motivo rinnovo l'invito a fare una riflessione ad ognuno di voi
per le candidature delle prossime votazioni. Con l'augurio, che quando ci rivedremo
alla prossima assemblea, si saranno candidati parecchi di voi per continuare il gran-
de lavoro svolto in questi 40 anni, vi ringrazio.

Stefano Lecinni
PRESIDENTE

ANNA MARIA CITOSSI

A Legnano (MI) si & spenta Anna Maria Citossi.

Ai figli Giovanni e Marco, alla nuora, agli adorati nipoti e

a tutta la sua famiglia, porgiamo le piu sentite condoglianze.
Ciao Anna, ora ti immaginiamo a cucire vestiti per gli angeli!
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VACCINI ANTI-COVID EFFICACI E DURATURI
NELLE PERSONE CON SCLEROSI MULTIPLA

Di sciocchezze sui vacci-
ni, ed in particolare quelli
anti-Covid, ne abbiamo
sentite di tutti i colori. In
futuro ci sara lavoro per
psicologi e sociologi per
capire | perché di una tale
avversione in un mondo,
al contrario, iper tecnolo-
gico basato sulla ricerca e
conoscenza. Non impor-
ta, oggi registriamo l'en-
nesimo studio scientifico
che dimostra inequivoca-
bilmente non solo l'effi-
cienza, ma anche specifici
effetti positivi che durano
nel tempo nelle persone
affette da sclerosi multi-
pla. Com'e noto, la scle-
rosi multipla € una ma-
lattia autoimmune di tipo
neurodegenerativo  che
colpisce il sistema nervo-
so centrale e che e carat-

terizzata da elevati livelli
di inflammazione, che si
cura con vari farmaci im-
munomodulatori. | quali,
pero, possono diminui-
re o addirittura bloccare
I'attivazione del sistema
immunitario, modificando
le risposte immunitarie e
riducendo l'efficacia dei
vaccini. Gia si sapeva che
I richiami vaccinali posso-
no, in generale, consentire
di rinvigorire le risposte
immunitarie nel pazien-
ti. Finora, perd, mancava
una caratterizzazione sul
lungo termine delle rispo-
ste immunitarie ai vaccini
anti-Covid. Uno studio
dell'Universita di Modena
e Reggio Emilia ha de-
scritto per la prima volta
le principali caratteristiche
immunitarie sviluppate in

' ANTI COVID-19

seguito a tale vaccinazio-
ne in pazienti con sclerosi
multipla trattati con far-
maci immunomodulanti.
Utilizzando  metodiche
all'avanguardia, i ricerca-
tori hanno osservato che
il vaccino induce un'effi-
cace risposta immunitaria
e dimostrato in sostanza
che, nonostante I'utilizzo
della terapia immuno-
modulante, i pazienti con
sclerosi multipla  svilup-
pano una risposta speci-
fica e duratura nel tempo
In seguito a vaccinazione
anti-Covid. Buon per loro.
Bene per la scienza.

Fonte "Superando”

CHIAVE EUROPEA PER L'ACCESSO Al SERVIZI IGENICI

Nella rete autostradale
italiana sono molto diffusi
gli autogrill, ove & possibile
accedere ai servizi igienici
riservati alle persone con
disabilita (in genere richie-
dendo la chiave alle casse).
All'esteroinvece sonomolto
piu diffuse le aree di sosta
dotate di qualche panchi-
na e dei soli servizi igienici.
Che pero, quelli per disabili,
sono chiusi a chiave. In-
fatti dal 1986 esiste un si-
stema di chiusura a chia-

ve unico a livello europeo
per le strutture accessibili
alle persone con disabilita,
che oggi & adottato quasi
ovungue in Germania, Au-
stria, Svizzera e anche Slo-
venia. Quindi per accedere
aibagninelle aree diservizio
autostradali, ma anche nel-
le universita, nelle strutture
ricreative, nei grandi ma-
gazzini, ecc. € necessario
dotarsi di questa chiave
europea. Per chi viaggia
frequentemente in quei
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paesi potrebbe essere utile
acquistarla. Cosache sipud
fare, previa presentazione di
una copia del documento
che dimostra la disabilita, o
presso |"Associazione per-
sone con disabilita ed amici
di persone con disabilita"
a Darmstadt (Germania)
sul loro sito: https://shop.
cbf-da.de/shopping_cart.
php oppure sul sito svizze-
ro www.eurokey.ch ; in en-
trambi i casi il costo sara di
circa 40€.
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ASSOCIATIVA

COMITATO DI COORDINAMENTO DI UDINE

CAMBIO AL VERTICE

Il giorno 13 marzo si sono
svolte le elezioni del Co-
mitato di Udine delle Con-
sulta Regionale delle As-
sociazioni delle persone
con disabilita e delle loro
famiglie del Friuli Venezia
Giulia — Odv, per rinnova-
re le cariche sociali. Tutti
| rappresentanti delle As-
sociazioni presenti hanno
ringraziato la Presidente
uscente, signora Ernesti-
na Tam, fondatrice del Co-
mitato territoriale di Udine,
primo ad essere costituito
in Regione nel 1978 per
il grande impegno pro-
fuso durante il suo lungo
mandato e gliimportantie
fruttuosi risultati ottenuti
a favore delle persone con
disabilita.

Sono stati successiva-
mente eletti i seguenti
componenti il nuovo Or-
gano di amministrazione.
Presidente Aldo Galante,
attuale Presidente della
Comunita Piergiorgio; Vi-
cepresidente Elena Bul-
fone, attuale Presidente
del Progetto Autismo FVG
e insegnante;, segreta-
rio Daniela Campigotto,

attuale Presidente della
UILDM; Tesoriere Elvio
Sgrazzutti, attuale presi-
dente dell’AIAS.

Il nuovo Organo operativo
andra in continuita con
il lavoro svolto negli anni
precedenti e ritiene fon-
damentale l'attivita della
Consulta per la tutela e
la promozione della vita
e dei diritti delle persone
con disabilita e delle loro
famiglie, soprattutto in
questo momento  stori-
co di transizione in cui la
nuova Legge Regiona-
le 16/22 per la disabilita
avra l'importante obbiet-
tivo di renderne migliori e
pit inclusive le condizioni
di vita. I mandato del Co-
mitato di Udine e di allar-
gare la base associativa

22

aprendo a nuove AssoO-
ciazioni che si occupano
di disabilita e soprattutto
promuovera un dialogo
serrato e costante con la
politica locale e regionale
e con i funzionari preposti
al buon funzionamento
delle norme.

In questo senso, Galante,
Bulfone, Campigotto e
Sgrazzutti auspicano di
formare un gruppo coe-
so che possa lavorare in
sintonia per il raggiungi-
mento di obbiettivi sicu-
ramente importanti dal
punto di vista umano,
etico e sociale.

Le piu vive congratulazio-
ni al neo Presidente Aldo
Galante e a tutti i consi-
glieri eletti, con l'augurio di
un Buon Lavoro.

VILLETTA IMMERSA NEL VERDE IN AFFITTO

Nel centro dell'abitato di Premariacco (UD), si pro-
pone elegante e sobria soluzione abitativa con signifi-
cativi ausili e supporti per la Vita Quotidiana.

La soluzione e ideale per chi e alla ricerca di un con-
testo con elevato abbattimento delle barriere archi-
tettoniche, riservato, immerso nel verde e dotato di
ampi spazi.

Sitratta di un villino indipendente, con una superficie in-
terna di circa 150 mq distribuita su 2 piani (seminterrato
e rialzato) ed immerso in un giardino privato di oltre 700
M@ con spazi curati, che avvolge la casa su tre lati ga-
rantendo riservatezza e indipendenza. La casa e stata
ripensata per permettere I'accesso a Persone anziane
e con difficolta di movimento, si & fatto ricorso ad au-
sili finalizzazione alla miglior Autonomia Possibile. La
proprieta e dotata di corridoio esterno pavimentato in
cemento, montascale, porta esterna automatica, porte
interne automatiche scorrevoli (larghezza cm.90), due
camere con bagno comunicante, cucina, soggiorno/
cucina ad alta accessibilita. Riscaldamento eco-soste-
nibile (pellet) e climatizzazione estiva completano I'of-
ferta. Ampio seminterrato, lavanderia, centrale termica,
accessibili dall'esterno e dall'interno — soffitta pratica-
bile con ampi spazi. L'unicita della proprieta non e sola-
mente nelle sue caratteristiche ma anche nella sua po-
sizione, nelle immediate vicinanze del Supermercato/
Agraria, della fermata dell'Autobus, e a soli 5 km dalla
vicina Cividale del Friuli. Nelle vicinanze troviamo la fer-
mata dell'autobus, il bar, il supermercato, la scuola, la
farmacia, gli uffici comunali.

PER INFO: stefano Fadone

stefano.fadone@gmail.com
3386854870
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LA TRASFERTA A RIO

di Silvano Perusini

Sicuramente I'effetto
delle avventure, delle
decisioni contro tutti,

delle scoperte, delle alte
tensioni, delle sconfitte
e delle vittorie suscita
emozioni altissime. Se
concentriamo tutto que-
sto ad elevata intensita
In pochi giorni, potrebbe
diventare un esperienza
molto forte e cambiare
il labile equilibrio perso-
nale. Sto parlando dei
Campionati del Mondo
di Ciclismo Paralimpico
svolti a marzo a Rio de
Janeiro ai quali ho par-
tecipato quale Commis-
sario Tecnico della Na-
zionale ltaliana. Certo le
premesse erano invitanti
“vedrai che mare, il clima
meraviglioso,  spiagge
infinite, donne splendide,
locali top a Copacabana,
sei proprio fortunato...
ti invidio." Avevo mes-
so in valigia una bella
camicetta ed un paio di
pantaloncini da figo se ci
fosse stata la possibilita
di avere un intervallo tra
gli impegni agonistici, vi
deludo sicuramente di-
cendovi che sono gli uni-
ci capi che al ritorno non
ho lavato, mai indossati!
Siamo partiti da Roma
con volo diretto a Rio, 14
atletie 9 accompagnato-
ritraiquali 2 tecnici, 2 fi-
sioterapisti, 2 meccanici,

il dottore e 2 delegati del-
la Federazione Ciclistica
ltaliana. Questi campio-
nati rivestivano una im-
portanza particolare per
gli atleti in quanto dava-
no la qualificazione alle
Paralimpiadi di Parigi ad
agosto. Sapete benissi-
mo che la partecipazio-
ne alle Olimpiadi od alle

Paralimpiadi € l'obiettivo
di una vita per un agoni-
sta, il livello tecnico é al
massimo, 'attenzione e
l'organizzazione a tutti
i livelli dev'essere accu-
ratissima. Pensiamo ai
mezzi, ai materiali, alle
metodologie di allena-
mento, all'alimentazione

ma soprattutto alla
gestione dello stress e
dell'ansia che pud in-
sorgere in giovani atle-
ti in competizioni che
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possono letteralmente
cambiare una vita (con-
tratti, premi, entrata in
corpi statali...). L'aspetto
piu difficile che ho trova-
to dall'inizio della prepa-
razione nell'ottobre del
2023 e stata la gestione
del gruppo dal punto di
vista psicologico. La na-
zionale paralimpica non
€ un gruppo omogeneo,
gli atleti hanno dai 19
ai 40 anni, le disabilita
sono  completamente
diverse, il livello tecnico
e molto diverso, ci sono
ragazzi che partecipa-
no per la prima volta ad
un mondiale ad altri che
sono professionisti, poi
ci sono le guide tandem
che non hanno disabilita.
| carichi fisici sono sta-
ti molto pesanti, quasi
allo sfinimento, sono un
tecnico che crede nel la-
voro duro, sia dal punto
di vista condizionale che
mentale, d'altronde devo
portare degli atleti disa-
bili a vincere dei mondia-
li. Vincere un mondiale
significa essere il mi-
gliore al mondo. Gli atleti
devono credere nel Tec-
nico e nello staff, il grup-
po dev'essere una cosa
sola nel bene e nel male,
ma in certe situazioni
puo lentamente sgreto-
larsi pregiudicando il ri-
sultato, quindi importan-

tissimo mantenere alta [

I'armonia, la complicita,

=

il senso di appartenen- |

za, cancellare negli atleti
la paura ed infondergli
la convinzione di essere
protagonisti nelle gare
alle quali partecipano,
questo gli permettera di
essere protagonisti nel-
la loro vita nonostante
la disabilita. Si creano
legami indissolubili. | ri-
sultati poi sono la con-
seguenza della gestione
del tempo e delle tensio-
ni, come nella vita. Infatti
non lo chiamerei proprio
un trionfo ma abbiamo
vinto numerose meda-
glie a Rio, siamo la na-
zionale “rivelazione" dei
mondiali, abbiamo avuto
un percorso di crescita
notevole rispetto a Parigi
2022 e Glasgow 2023. La
soddisfazione piu gran-

de e che lo Stato Sociale &

italiano ha permesso a

dei disabili di vincere dei |

mondiali e vincere delle
medaglie importantissi-
me dal punto divista pre-
stazionale e tecnico, da-
vanti a stati socialmente
piu progrediti del nostro.
Ammetto che la strada e
ancoralungadal puntodi
vista sociale e sportivo, il
divario c'e, e cisono an-
cora molte cose da fare
e risolvere. Mi rivolgo a
questo periodico letto
in prevalenza da disabili,
capite bene che vincere
un mondiale da disabile

ha un sapore completa-
mente diverso e signifi-
cativo, permettere tutto
cio e far parte di questo
ingranaggio mi inorgo-
gliosisce enormemente.
Vincere da Commissa-
rio Tecnico dei mondial
con atleti disabili, non ha
eqguali.

Vi aggiornero a settem-
bre delle Paralimpiadi di
Parigi 2024.
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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
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,
tra le altre, le seguenti agevolazione fiscali:

per la spesa dell'acquisto del veicolo e dell'eventuale

adattamento & riconosciuta la

19% per una spesa massima di €18.075,99;
agevolata del 4% (invece di quella ordinaria);

|l
|)
dell

dal pagamento del

Scopri il prodotto specifico
per la tua mobilita con il nostro

CATALOGO ONLINE

riveneto ¢

pari al

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

tel. 0421 708 166

WWW.carrozzeriabozzato.it
info@carrozzeriabozzato.it
@bozzatocarrozzeria @

COSI NON VA

DUE EPISODI DI MALASANITA

Ancora una volta siamo
a denunciare due distinti
episodi di pessimo fun-
zionamento dei servizi
socio sanitari. Hanno
coinvolto due nostri soci,
ma temiamo non siano
un'eccezione e possa-
no capitare a chiunque.
Sappiamo delle difficolta
in cui versano i servizi
sociali e sanitari nel no-
stro Paese e nella nostra
Regione ma, quando ci
toccano  direttamente
questi disservizi, I'indi-
gnazione sale. Il primo
caso riguarda una per-
sona allettata, in condi-
zioni di significativa gra-
vita, che gia beneficiava
del FAP-Contributo per
l'aiuto familiare, e che
nel 2023 si ¢ vista rico-
nosciuto anche il Fon-
do Gravissimi. Con un
significativo  aumento
dell'importo che riceve-
va. E anche all'inizio del
2024 ha ricevuto gli im-
porti relativi ai mesi di
gennaio e febbraio. Poi
tutto si e bloccato. Con
I'attivazione del nuo-
vo Regolamento, che
consente  l'erogazione
di un solo tipo di FAP e
I'ex Fondo Gravissimi &
rientrato nei FAP tutto
si e bloccato perché e
necessaria una rivaluta-
zione del soggetto che le
UVM preposte non sono

in grado di fare celer-
mente perché oberate
ed intasate di lavoro. E'
una situazione grave e
insostenibile da risolvere
immediatamente. Come
si pud pensare che un
problema organizzativo
ricada sugli utenti? La
struttura € in ritardo?
Ebbene si continuino a
erogare i contributi di pri-
ma: i creditori del nostro
socio pensate possano
aspettare? Perd dobbia-
mo anche dirlo che una
situazione del genere
era prevedibile, come lo
sara il passaggio di fun-
zioni alle ASL in futuro, e
che, come Associazioni
delle varie disabilita, sia-
mo stati un po' distratti:
lusinganti dal coinvol-
gimento che la Regione
Friuli VG ci ha riservato
abbiamo perso un po' di
vista quelle difficolta che
I'esperienza poteva sug-
gerirci. Vediamo alme-
no ora di far sentire con
menotimidezzalanostra
voce. Il secondo caso ri-
guarda invece l'accesso
al Pronto Soccorso di un
nostro socio, ultra 80, a
sequito di un episodio
emorroideo. Certo non
si trattava di un codice
rosso (precisiamo che
la persona si e recata al
pronto soccorso su in-
dicazione di personale
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sanitario) ma entrare al
pronto soccorso in se-
rata e uscire sempre in
serata, ma del giorno se-
guente, dopo 20 ore pare
decisamente troppo. In
un articolo sullo scorso
numero di questo gior-
nalino chiedevamo di re-
alizzare nei Pronto Soc-
corso una stanza ad hoc
per le persone disabili,
per evidenti motivi legati
alle condizioni fisiche di
qgueste persone. Dicia-
mo che il trattamento al
nostro socio non & stato
questo: 20 ore su di una
barella, di ridotte dimen-
sioni e non certo molto
comoda. Alla fine il tutto
si e risolto con una bre-
ve visita e le dimissioni
perché, fortunatamente
la situazione si e evoluta
In maniera positiva. Ma
guanta inutile sofferenza
e anche quanto spreco di
risorse da parte del Ser-
vizio Sanitario Pubblico.




CURLING
FINALI A CEMBRA

Nei giorni 23 e 24 Mar-
70 2024 si sono svolte a
Cembra (TN) le fasi finali
del campionato Italiano
di Wheelchair (curling

in carrozzina). Oltre alla
squadra friulana (Curlin
Club Claut) si sfidavano
la Disval (AO), la Alba-
trostone e la Albatros
Trento (TN.) La classifica
finale ha visto al 1° po-
sto la Disval 2° Albatro-
stone 3° Albatros Trento
4° C.C. Claut. La squadra
di Claut & composta da
Stefano Lecinni e Fran-
co Vivian (Friuli), Mat-
teo Ronzani, Sandro Dal
Farra, Daniele Grandelis,
Davide Giozet e lvano Da
Canal dal Veneto.

UNA PETIZIONE PER POTER VOLARE IN AEREO IN CARROZZINA

Come pud una persona con disabilita accedere ad un aeroplano? Malgrado ci siano de-
gli elevatori per raggiungere i portelloni d'ingresso degli aerei, la cui presenza dipende
dall'organizzazione degli aeroporti, i problemi sorgono all'interno del mezzo poiché le
persone con disabilita devono sedersi sui sedili dell'aereo e caricare in stiva la propria
sedia a rotelle. Fatto, questo, che oltre a poter compromettere I'integrita della sedia, vista
la grande "delicatezza" che hanno gli addetti ai lavori verso i bagagli, € insostenibile per
la salute di alcune persone con disabilita. Ci sono infatti persone che senza una seduta
personalizzata vanno incontro a problemi medici o non riescono a mantenere la posizio-
ne seduta. Inoltre, effettuare dei passaggi di seduta negli spazi angusti di un aereo pud
ferire la persona con disabilita o eventuali assistenti. E quindi tempo di trovare sistemi per
viaggiare nella cabina passeggeri degli aerei a bordo della propria sedia a rotelle, come
sta avvenendo negli Stati Uniti con un sistema chiamato Air4All. Sia per una questione
di giustizia sociale, che per evitare il paradosso per cui i “normodotati” arrivano su Marte
e le persone con disabilita non possono volare dall'altra parte del mondo. Cosi, per sen-
sibilizzare 'opinione pubblica e in particolare i Ministri delle Infrastrutture e dei Trasporti
e per le Disabilita, e stata lanciata una petizione online denominata Voliamo sulla nostra
carrozzina, che invitiamo a sottoscrivere.

Fonte Superando
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ASSEMBLEA ORDINARIA
GERVASUTTA - UDINE

Il giorno 13 aprile, pres-
so [I'LMER. "Gerva-
sutta”, si e tenuta I'As-
semblea Ordinaria della
nostra Associazione che
ha approvato i bilanci
consuntivo 2023 e pre-
ventivo 2024. Presenti
I soliti, pochi, soci che
tradizionalmente e coe-
rentemente partecipano
a questa attivita, cer-
tamente non esaltante,
ma necessaria della vita
associativa. A loro il rin-
graziamento per aver
partecipato. Ringrazia-
mo anche la dott.ssa
Emiliana Bizzarrini e il
fisioterapista Leonardo
Zurlo che hanno voluto
presenziare all'assem-
blea. Ringraziamo anche
I'Assessore del Comune
di Udine, nostro socio,
Ivano Marchiol che ol-
tre ai saluti ha voluto ri-
cordare |'attivita svolta
per l'eliminazione delle
barriere architettoniche
che, in una prima fase,
ha interessato parte del
centro citta, mentre ora,
anche individuandoli con
un sondaggio, puntera a
rendere agibilii principali
edifici pubblici della citta.
Altro impegno e quello
di mappare tutti i luoghi
pubblici ed individuare,
in collaborazione con le
associazioni dei disabili,
gli interventi di riquali-

flcazione necessari. Ha
poi sottolineato come la
recente istituzione diuna
ZTL in citta abbia decu-
plicato i posti a disposi-
zione per i disabili. E, vi-
sto che siamo ospiti del
Gervasutta, ha ricordato
il piano diriqualificazione
della limitrofa ex caser-
ma Piave e l'impegno a
rendere pit raggiungibile
il Gervasutta tramite una
nuova ciclabile. Infine ha
informato dell'intenzio-
ne, nei parchi urbani, di
trasformare i campi di
pallacanestro in cam-
pi di "basketIn" in modo
che possano essere uti-
lizzati sia da normodota-
ti che da disabili. Ha poi
preso la parola, in vide-
ocollegamento, il socio
Vincenzo Falabella, Pre-
sidente della FISH, che
ha ricordato I'impegno a
“mettere a terra" le leqggi
per i disabili, I'ilmpegno
a sostegno delle Unita
Spinali e per I'applicazio-
ne del FAP. Il Presidente
Stefano Lecinni ha letto
la relazione sulle attivita
svolte e quelle program-
mate, che trovate in al-
tra parte del giornalino.
Sono poi stati approvati
i bilanci consuntivo 2023
e preventivo 2024 illu-
strati dal Tesoriere Pao-
lo Del Ponte. Hanno poi
preso la parola il socio
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Sebastiano Marchesan,
per illustrare la proposta
di estendere anche agli
edifici in ristrutturazione
o cambio di destinazio-
ne l'obbligo di renderli
accessibili eliminando le
barriere architettoniche.
Proponendo anche nor-
me e agevolazioni che
premino chi attua, negli
esercizi pubblici, tali ini-
ziative. Poi e intervenuto
il socio Carmelo Ago-
stini, che ha proposto
la presenza di un legale,
che possa intervenire
periodicamente presso |l
Centro Progetto Spilim-

bergo, per fornire infor-
mazioni di carattere giu-
ridico ai nostri soci, I'idea
diorganizzare dei conve-
gni specifici sulla disabi-
lita e infine ha suggerito
I'idea di creare uno spa-
zio accogliente, sempre
presso il Progetto Spi-
limbergo, dove possano
incontrarsi gli utenti con
i propri familiari. Infine il
socio Claudio Calligaris
ha informato del caso
di un socio allettato che
nel 2023 ha beneficiato
oltre che del FAP anche
del Fondo Gravissimi.
Nel 2024 ha ricevuto gli
importi relativi ai mesi
di gennaio e febbraio.
Ora con l'attivazione del

nuovo Regolamento e
tutto bloccato. E' una
situazione grave e in-
sostenibile da risolvere
immediatamente.  Non
essendoci altre richieste
ne' ulteriori argomenti da
discutere il Presidente
ha salutato e ringraziato
I partecipanti dando ap-

puntamento al prossimo
anno, probabilmente con
il ritorno al Progetto Spi-
limbergo ove sono at-
tualmente in atto lavori
di ristrutturazione, ricor-
dando che il prossimo
anno si dovranno rinno-
vare le cariche sociali.
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