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Aria di cambiamento
Entro il mese di maggio Ma i tempi sono mutati, e
la nostra Sezione si trasferira bisogna accettare il cambiamen-
nella nuova sede in viale IV to con una mentalita positiva.
e e e N PAE AT g
0as sdo CI ! goz L ONe  Sfitdla, fhréhlo tutth il Bossibife
cammino da oiire 30 anni. per rinnovare e migliorare la ge-
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n |s cdidgiferimento.aperto a tutta la

di rimpianto un ciclo ed una nostra attivita (non dei conte-
esperienza in cui abbiamo cre- nuti).

duto, quella della Casa della
Solidarieta, pensata come luogo
di incontro e collaborazione tra
molte associazioni che si occu-
pano di disabilita e come punto

Léoestate ci
rare la fase critica del trasloco
con tutte le incombenze e i pro-
blemi che esso comporta.
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RELAZIONE DEL PRESIDENTE
Assemblea 12 Marzo 2016

Loassembl ea odier na tirela cohtinutaratre
ad approvare la relazione del Presidente, i bilanci everso il ricambio ge
a nominare i delegati alla Assemblea di Lignano (12nerazionale.

-14 maggio), ma anche ad eleggere il Direttivo della Sul tema dell:
Sezione per il prossimo triennio, il quale avra un socialita, per incenti
compito impegnativo che si pud riassumere cosi:vare la partecipazior
promuovere, sperimentare nuove azioni che riducafesponsabile dei soc

no | 6i mpatto che | e ma lsapottebbe tentare g ani

sulla qualita della vita delle persone e delle loro quale direttivo aperto

famiglie, pur nella continuita delle attivita consoli- in determinate occasioni, con la creazione di piccol
date nel tempo. Le speranze di vita conseguenti allg r u p p i di l avoro temat.
innovazioni tecnologiche, ai progressi diagnostici, che incontro su argomenti di comune interesse, cQ

terapeutici, sono molto aumentate; le persone vivo-la nomina di un referente per alcune zone della pro-

no di pi 2 ma sono aume nuvnaa che tengad tamporti cen i gosi dej M teretqr |

necessario quindi migliorare e rinnovare le capacitario e si faccio loro portavoce.

di risposta ai bisogni. Ma fare associazione significa anche e sor
Nel lavoro svolto nel 2015 ci sono le pre- prattutto avere a cuore le relazioni interne, fare e-
messe per | o svol gi ment mergee legatiadi solidavidtay curarg urapporti&qn |

costruire le nostre attivita in modo coerente alle ne-soggetti pit deboli e isolati, con le famiglie che han
cessita che il contesto sociale pone, necessita chso perduto i figli ad esempio (servizio di help line).

mutano nel tempo, 0OCCOrcRESCERE. Creando | egami S i fa fAASE

coesione e appartenenza.
Anche le nuove tecnologie possono aiutare :
Insieme per crescere tenere uniti e collegati maggiormente i soci (pens
soprattutto ai giovani tra loro). Ma, purtroppo, pure
Un ostacolo a crescere sono alcune criticitas ul | a vita dell e associ
derivanti in gran parte dalla scarsa partecipazione deflel vivere centrati su se stessi.
soci alla vita della associazione (punto di debolezza non
solo della nostra). Come dice il nostro Presidente nazio-
nale bisogna AFARE ASSOQbndadsodONE nel senso pi ¥
profondo e giustoo, cio sentirsi parte di un
corresponsabili, non delegare tutto a poche persone, La societa di oggi va incontro a continui
owiamente nei limiti delle proprie possibilita fisiche e cambiamenti e se si vuole stare al passo con i tem
di tempo. occorre, pur mantenendo fermi i valori della missio-
Non tutti possono fare quello che hanno ne, essere disponibili a cambiare le modalita di ap

fatto e che stanno facendo i nostri soci Alberto Bec-proccio ai problemi vecchi e nuovi. Una cosa € certa:

cari, Stefano Pedrielli che, insieme ad altri amici oggi, da soli, si puo fare poco o nulla. Partendo d
ferraristi, hanno costituito un Motor Team UILDM questa consapevolezza bisogna avere il coraggio
per sostenere le nostre attivita, ma assumersi qualron rinchiudersi nella propria autoreferenzialita
che piccolo impegno si. Si pud contribuire sotto (comoda ma asfittica) e curare interazioni con altrg
varie forme alla vita della associazione, parteciparerealta organizzate e altri soggetti (non profit, privata
attivamente anche solo facendo sentire la proprigprofit, Istituzioni, Enti pubblici). Cio amplia la possi-
voce e opinione, avanzando qualche proposta, esbilita di ottenere risultati e permette di trovare rispo-
sendo presenti nei momenti pit significativi ste a volte innovative. Alcune iniziative o progetti
(assemblea, cena sociale, ecc. ecc.). avviati nel 2015 vanno gia in questa direzione
Primo obiettivo su cui, io penso, debba con- (Vicinanza Attiva, Telemedicina, In Tandem).

centrarsi il nuovo Direttivo dovra essere quello di Le interazioni con gli Enti con cui si stabilisce
riuscire a coinvolgere di piu la base sociale, svilup- una collaborazione e importante che non siano occasi
pare la responsabilita diffusa, attrarre nuovi socinali ma che si inseriscano in un piano strategico cont
capaci di dare slancio e vitalita alla Sezione e garanfuativo.
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Attivita sanitagi

Tutti i servizi offerti dalla Sezione sono gratuiti

Consulenza genetica familiare Conveqgni

Il Dott. Sergio Fini, Vice Presidente della Il 19 settembre, presso la Camera
Sezione, genetista, & stato presente in sede |l lunediCommercio, ha avuto luogo la Quarta G|orna_
pomeriggio, su richiesta, per consulenze in campoPer la F. S. H. D. dal ti

genetico, informazioni sugli sviluppi della ricerca, Italiano per la Distrofia Muscolare facio scapolo
per indagini a scopo preventivo e diagnostico in col- °meraleéi un  model 1l o da esp
| aborazione con | a cl i npagept mﬁa@ﬁtgqnqh%%med#_clee]aqh BPEJRC
S.Anna di Ferrara. ri che hanrio voluto partecipare, inalizzato ad u
Opera a titolo di volontariato aggiornamento medlescle_ntlflc_o sulla F.S_.H.D. _

' e sulle attivit™ di roi
del Registro italiano per la malattia.

Consulenza medica scientifica (neurologica) Come per le precedenti giornate si & avut

Il servizio & stato finanziato dalla Fondazio- t@ una partecipazione molto alta anche di persor
ne Legato Dino Ferrar i .progegent gavaye rggioni (180pgysgne fegstra
Dott.ssa Tondelli che ha svolto una attivita di valuta- ©)-
zione neurologica presso la sede e di coordinamento
degli operatori sanitari della Sezione, di programma-
zione di controlli strumentali cardiologici e pneumo-
logici per la prevenzione di complicanze legate alle Telethon

Gli atti del convegno si possono consulta
re sul sitovww.giornatafshd.org

malattie neuromuscolari e di collaborazione con la Telethon ha avuto un risultato che & an1

Clinica Neurologica, la Cardiologia di Baggiovara e dato al di la delle nostre aspettative, confermand

altri servizi. la certezza della missione e la sua trasparenza
credibilita.

A Modena (citta e provincia) sono state

Progetto Libera il tuo respiro fatte iniziative (concerti, incontri, banchetti ecc,

] - i i ecc.) in gran parte organizzati dal coordinatorg
, Finanziato dalla Fondazione Legato Dino Fer- qyinciale Ermanno Zanotti, che hanno dato otti
rari. La fisioterapista Elisa Verucchi ha seguito a domi- i risultati. Zanotti ha raccolto 12.161 Euro: la

cilio 12 pazienti con gravi problemi respiratori in colla-  hostra Sezione da parte sua ha organizzato 7 tav

borazione con il Dott. Giffesst@htli ComBedcialt tnb in fhéhd sfed -
Modena. Durante tutto |06an@ogSigannd UpiCd dddetn tmea

un monitoraggio costante e aggiornato di tutti i pazienti & stato non inferiore: 10.575.58 Euro. | volontar

sia sotto il profilo clinico che sociale. UILDM che si sono generosamente impegnat

. ) sono stati una settantina. Altri partners (BNL e

Fisioterapia AVIS) si muovono autonomamente ma in un rap
Anche nel 2015 il servizio di fisioterapia a do- Porto collaborativo.

micilio & risultato il pit richiesto. Nel 2015 & continuata Per quanto riguarda la somma da lorg

e aumentata la collaborazione con la Dott.ssa Simonettaraccolta riferiscono direttamente alla Fondazion
Pirondini per |6effettuazleEthon myala confecenza glampa; oggpnizza
zienti afferenti alla nostra Sezione presso il Coliseum dal Comune la partecipazione € stata unitaria.
Center convenzionato con | 6A. S. L.

Le fisioterapiste, impegnate in base alle loro
disponibilita di tempo, sono state 7: Bonezzi Giovanna,
Fiorini Monica, Gentile Eduardo, Menozzi Elisa, Scali-
se Barbara, Teles Luisa, Verucchi Erika.

Le persone seguite per almeno due turni di 10 sedu-

te sono state 20. 11 3 ott
altre riunioni con i fisioterapisti per valutare bisogni e necessi- COMBATTI LA DISTROFIA MUSCOLARE

i fisioterapisti e la Dott.ssa Pirondini per un quadro della si-
tuazione e la distribuzione degli impegni. Sono state fatte
ta di ogni paziente trattato. ELEALTRE MALATTIE GENETICHE
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http://www.giornata-fshd.org/




