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CINCONTRO CON RODOLFO BAlZARI]TTI PER EUNDSCEHE LARTISTA AMEHIEANI]

Congdon colore
di un viaggiatore

Domani in ateneo conferenza sul pittore

Il Centro Culturale di Barl propone per
domani ore 18, Aula 1l della Facolta di
Lettere, Palazzo Ateneo 1l piano un in-
confro su un pittore che va conosciuto:
William Congdon.

illiam Congdon & un pittore
singolare,  dall'esperienza
umana e artistica ecceziona-
le, anche se non ancora co-
nosciutocomemeriterebbe. Natonegli Stati
Uniti, a Providence (Rhode Island) nel 1912,
- escomparsoa Milanonel 1998, egli stesso ha
parlato della sua vita, straordinariamente
fitta di episodi, di viaggi, di incontri, di
esperienze, nei termini di una sequenza di
fatali appuntamenti con il destino.
Proveniente da una ricca famiglia di in-
dustrialie banchieri del New England, Con-
gdon comincié la sua carriera come scul-
tore. Durante la seconda guerra mondiale
fu autista di ambulanze nell’American
Field Service, tra i primi a giungere nel
campo di sterminio di Bergen Belsen. Dopo
laguerratorndinItalia, per contribuirealla
ricostruzione di un Paese in larga parte
distrutto. Qui scopri fino in fondo 1a sua
vocazione di pittore. Al rientro a New York
divenne un artista apprezzato insieme a
Pollock, Rothko, de Kooning, ma senti
che non avrebbe potuto vivere in America

THREE
TREES
Uno dei
paesaggi
dipinti

da William
Congdon

perché vi vedeva riaffiorare logiche di af-
fermazione e di profitto esasperato: il suo
destino era quello dell'expatriate, di un uo-
mo sempre in viaggio, con radici incan-
cellabili, ma anche col bisogno di patrie
nueve. Tornd ancora in Italia e per quasi
dieci anni tenne uno studio a Venezia, sia -
pure viaggiando contmuamente a contatto
con la fragilita della vita. Memorabili sono
le sue vedute, oltre che di Venezia, di Roma,
Bombay, Calcutta.

Nel 1959 si convertialla fede cattolica: per
qualche anno dipinse solo soggetii di ca-
ratterereligioso. Siaccorse poichesipoteva
essere cristiani anche tornando amostrare,
come aveva fatto in precedenza, iluoghiele
sofferenze del mondo. Negli anni ‘60 e 70
ebbe uno studio ad Assisi. Dal 1979 al ‘o8
visse a Gudo Gambaredo, alla periferia di
Milano. Le sue opere si trovano nei p1u
importanti musei americani; 1a parte pin
cospicua é stata conferita a]la Fondazione
che porta il suo nome.

La conversazione di Rodolfo Balzarotti,
direttore scientifico della Fondazione, sara
T'occasione per conoscere — attraverso le
Immagini (in diapositiva) e le riflessioni di
Congdon sullo sguardopittorico—un ar tista
per il quale, come una volta lui stesso disse,
i quadri non sono mai semplicemente «fat-
tin, ma nascono da un incontro. [C.E]
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SABATO PROSSINO, NELLA SEDE DI VIA LEGNAND, ASSEMBLEA DEI SOCI

Donazioni di sangue
il gruppo Fratres
traccia il bilancio 2010

© CANOSA. Il Gruppo donatori di sangue
«Fratres “San Giovanni” Canosa» si riunisce
sabato prossimo, 26 febbraio, alle 19.30, presso la
sede sociale in via Legnano 33 per svolgere
I'assemblea ordinaria dei soci.

In questa occasione sara approvato il Bilancio
Consuntivo dell’anno 2010 e quello di previsione
per I'anno 2011.

Il presidente della Fratres, Domenico Fug-
getta, terrd una relazione sull’attivita svolta
nello scorso anno, sugli obiettivi raggiunti e sui
nuovi da conseguire. «Con la prossima Assem-
blea si intende rilanciare e rinnovare I'impegno
del Gruppo perché, con spirito di apertura e con
ténacia si dia continuita e vigore all’'opera di
sensibilizzazione della cultura della donazione
del sangue. - ha detto Fuggetta - Infatti 'anno

i T

I Qruppo Fratres di Canosa

VOLONTARI

2010 é risultato intenso, ricco di impegni e ha
visto tutto il Gruppo operoso, con convinzione e
ostinazione, nel difficile compito di diffondere la
cultura della donazione del sangue come gesto
anonimo, volontario, gratuito e responsabile a
sostegno degli animalati bisognosi e sofferen-
tin.
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RODOLFO BALZAROTTI ALLA FACOLTA DI LETTERE
Pittura: oggiunincontrosuWilliam Congdon

B «William Congdon - Lo sguardourgente-Parolae im-
maginediun pittore americano» é il titolo dell’incontro
dedicatoal celebre artista americano, in programima og-
gialle 18nell’aulall della Facolta di Lettere dell’Uni-
versita diBari, a Palazzo Ateneo. Laconversazione, cor-
redatadalla proiezione di diapositive delle opere, sara
tenuta da Rodolfo Balzarotti, direttore scientificodella
«William G. Congdon Foundation».
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roJ H% Anche la Sezione di Toritto dell'associazione "Fidas"
) partecipera nel prossimo week-end ai Campionati assoluti di
karate che si terranno a Bari. Ecco il comunicato stampa
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Bari vetrina dei "Campionati assoluti di karate kumite”. Un evento
che, arrivato alla 46esima edizione per il campionato maschile ed alla 29esima per quello
femminile, vedra interessata ancora una volta la grande macchina organizzativa della
Fijlkam Puglia settore karate. Nelle giornate di sabato 26 (dalle 11.30) e di domenica 27
Febbraio (dalle ore 8.30) presso il Palaflorio di Bari si sfideranno sui tatami di gara circa
700 atleti provenienti da tutta Italia, i gruppi sportivi militari ed i campioni pugliesi (tra i
quali Selene Guglielmi delle Fliamme Oro Roma, Michele Giuliani delle Fiamme Gialle Roma,
Saverio Pesola e Biagio Laforgia della Kychan Simmi, Vito Durante, Domenico Teodoro).

La conferenza stampa dell'evento & invece fissata per il giorno 18 Febbraio presso la
sala riunioni della Banca Popolare di Puglia e Basilicata, nella sede di Bari (in via Venezia
3, ore 10.30), dove in occasione verra presentato anche un altro progetto: questa volta i
protagonisti “assoluti” (parola che ha un minimo comune multiplo che accomuna i due
eventi) saranno i bambini, che per la seconda volta grazie al progetto Sport a scuola, al
karate, al patrocinio dell Unicef ed al prezioso contributo dell' Avv. Katia Di Cagno (vice
presidente nazionale Unione Nazionale Camere Minorili) saranno uniti nel progetto “Lotta
alla malnutrizione infantile”. Questo & il fine che accomuna ad Unicef e Fidas anche il
WWEF, ovvero migliorare il vivere quotidiano di ogni persona, come ha detto I'Avv. Antonio
De Feo (Presidente WWF Puglia), passando attraverso la condivisione di attivita che
rispettano I'ambiente, esaltano lo sviluppo di una nuova cultura e la centralita dell'essere
umano anche tramite il Karate.

1 campionati assoluti sono un evento importante per la citta di Bari e per tutta |Ttalia
poiché risale a circa 10 anni fa l'ultimo coinvolgimento della citta e della Puglia ad un
evento di importanza nazionale, evento organizzato e coordinato grazie ad un lavoro
sinergico tra gli addetti ai lavori della federazione: Giuseppe Pellicone (vice presidente
nazionale del settore karate), Giovanni Barbone (delegato federale e consigliere nazionale e
presidente commissione ufficiali di gara), Sergio Donati (presidente della commissione
scuola e promozione sett. karate), Roberto D'Alessandro (componente commissione scucla
e promozione sett. karate e presidente del comitato organizzatore del campionato del
Mediterraneo), Sabino Silvestri (vice presidente comitato regionale Puglia settore Karate) e
Saverio Patscot (presidente comitato regionale Puglia Fijlkam).

Una sinergia che si solidifica anche grazie agli sponsor, ai partner istituzionali Fidas, Unicef
e WWF ed alle istituzioni quali il Comune di Bari, la Provincia di Bari, la Regione, il CONI,
I'A.n.s.m.e.s. e [Unione nazionale veterani dello Sport.

Nella mattinata del 26 la Fidas Puglia, proprio per consolidare il legame con Fijlkam
Puglia, fara compiere solo in anteprima per questo giorno un “viaggio inaugurale” alla
nuova autoemoteca, un simbolo che “coagula” il rapporto con lo sport e la solidarieta,
come lo ha definito la Dott.ssa Rosita Orlandi, presidente della Fidas Puglia. Su questo
mezzo, dotato di ultime tecnologie e sicurezze per la donazione di sangue e di plasma (che
sulle precedenti questultimo non poteva esser donato), sara possibile donare e
concretizzare questo gesto di solidarieta.

Infine per tutta la durata dei campionati verra esposta nel parterre del Palazzetto la moto
del campione della 250 Marco Simoncelli, un omaggio che la San Carlo ha voluto fare
solamente alla Fijlkam karate.

Danilo Salatino

Adderto Stampa Fijlkam Puglia settore karate
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Conversano (Bari) - Convegno su Strumenti informatici a favore della disabilita
L
L'integrazione sociale tra le relazioni umane e digitali, gli strumenti informatici a favore } Er_
delle disabilita sono alcuni dei temi al centro del convegno organizzato dall’associazione q ;
di volontariato ConlLoro giovedi 24 febbraio, alle ore 17 in Via Vavalle 25 a Conversano, a,—~ .

chiusura del progetto “Connettivita Sociale - Diritti a casa loro”. o f‘_-“ .
o

La tecnologia deve essere al servizio dell’autonomia dei diversamente abill. Accessibilita imh ) . .

e usabilitd devono diventare definitivi parametri da seguire nella realizzazione, nella 'ﬂ H Y

progettazione e nell'utilizzo delle tecnologie digitali anche da parte di persone con e

disabilita: solo cosi sara possibile far cadere le barriere architettoniche umane che grazie ad Internet e alla tecnologia

consentono anche ad una persona con disabilita di socializzare in maniera autonoma e senza pregiudizi.

I convegno conclusivo si pone, tra gli altri, I'obiettivo di scattare una fotografia aggiornata e quanto mai veritiera sullo

stato dell’arte relativo allo sviluppo e al potenziamento delle nuove tecnologie a beneficio delle persone con disabilita sia
quelli in eta scolastica che in eta lavorativa.

Lo studio approfondito & stato possibile sia analizzando i dati dei 20 utenti, di etd compresa tra i 6 e over 30, che hanno
regolarmente frequentato il Centro di Connettivita, che elaborando i risultati della ricerca svolta nell’ambito territoriale di
Conversano, Monopoli e Polignano a Mare e alla quale hanno risposto 11 plessi su 14 per un totale di 136 alunni con
disabilita frequentanti I’'anno scolastico 2010-11 dall’infanzia alla scuola media inferiore.

Alcuni dei risultati della ricerca confermanoe un quadro abbastanza allarmante sulla situazione attuale: come ad esempio il
dato relativo a comprendere se la scuola e strutturalmente attrezzata per accogliere e sviluppare didattiche alternative a
favore degli alunni con disabilita: sebbene 7 scuole su 11 hanno delle postazioni informatiche dotate di ausili, solo una
possiede programmi didattici specifici per il potenziamento dell’apprendimento. Risultato: I’attenzione verso la diffusione di
ausili che permettano 'accessibilita & ancora troppo bassa rispetto al numero totale degli alunni disabili presenti nelle
scuole (136).

Esiste inoltre una scarsa conoscenza di questi ausili e delle loro potenzialita nell‘utilizzo, quando invece proprio il computer
deve essere visto come il mediatore tra la programmazione individuale e quella della classe, uno strumento in grado di
aumentare |'autestima dell’allievo disabile che vedrebbe nel pe un dispositivo che usano anche i compagni, ma anche una
risorsa per l'insegnante in quanto permette di adattare le lezioni alle difficoltd del singolo.

Questo quadro deve pero necessariamente inserirsi anche nel contesto sociale delle persone adulte dove il dilatarsi della
prospettiva di vita delle persone con disabilita deve diventare una responsabilita sociale e garantire ad ogni cittadino di
poter vivere nel miglior modo possibile la propria vita, sentendosi parte di un sistema e di una comunita in modo attivo,
partecipativo e produttivo anche nel mondo del lavoro.

L'informatica deve diventare sempre pil un bene che consente alle persone con disabilita di potenziare, sperimentare,
valorizzare le abilita e anche sostituire le funzioni carenti con strumenti compensativi; il progetto di Connettivita
rappresenta, in questo senso, un chiaro e concreto esempio di come la tecnologia e I'innovazione possono e devono essere
al servizio di tutti.

In questo contesto il programma di “"Connettivita Sociale” proposto dalla Regione Puglia e realizzato tramite il progetto
“Diritti a casa loro” promosso dall'assoclazione ConLORO, e organizzato in partenariato con I'associazione di promozione
sociale Sud Est Donne e con la cooperativa sociale Genteco, ha trovato Il giusto connubio tra l'esigenza di integrazione
all'interno di una societa sempre pil rivolta e attenta all'informatizzazione e quella di socializzazione volta alla non
discriminazione.

La nascita del "Centro di Connettivita” nel quale sono presenti oltre a ben 3 postazioni ognuna progettata per una specifica
disabilita: postazione per ipovedenti e non vedenti, postazione per disabiliti cognitive e postazione per disabilita motorie,
anche display e stampante braille, strumenti di comunicazione vocale, tastiere facilitate, emulatori di mouse, sensori di
comando, lavagna interattiva multimediale (LIM), & stata voluta proprio per arginare l'insufficiente divulgazione delle
conoscenze informatiche volte all’utilizzo di Internet come strumento di inclusione e integrazione sociale sia per l'accesso a
nuove forme di relazione, sia per la possibilita di interagire con le pubbliche amministrazioni e i loro servizi.
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Bari - L'assesssore Gentile a Barletta per partecipare al convegno Sostegno al

reddito e politiche di inclusione sociale i,

"
1I 24 febbraio a Barletta quinto ed ultimo appuntamento del percorso partecipativo per la " "
costruzione del secondo Piano regionale per le Famiglie ‘ 4,} 3 ;¥

1 raih

J o
L'assessore al welfare, Elena Gentile, chiudera i lavori del quinto ed ultimo appuntamento '} a7
seminariale per approfondire temi e contenuti per la definizione del secondo Piano {4 e / \
Regionale delle Famiglie. A7 JK \

Si svolgera a Barletta il prossimo 24 febbraio 2011 presso la Sala Rossa del Castello
Svevo a partire dalle ore 14.30.

Quali sono gli strumenti messi in campo dai Comuni nella programmazione dei Piani sociali di Zona per contrastare vecchie
e nuove poverta?

Come intervengono le politiche regionali a sostegno?

Come si sono mosse altre realta extra regionali nella definizione di strumenti per la lotta a tutte le poverta?

Questi i temi al centro del seminario “Sostegno al reddito e politiche di inclusione sociale”.

In Puglia, per scelta politica e programmatica dell'Assessorato regionale al Welfare, le famiglie sono al centro del welfare
attraverso politiche che mirano a conferire valore sociale ai legami affettivi e a promuoverne il sostegno e lo sviluppo.

La missione di tutti gli operatori & quella di abbandonare in via definitiva una logica di intervento “riparativa” che considera
le famiglie come realta cui consegnare le fragilita e i bisogni e operare in funzione del riconoscimento delle famiglie come
soggetti in grado di sollecitare la crescita di reti di coesione sociale.

Da qui prende le mosse la seconda edizione del Piano Regionale per le Famiglie: da politiche dirette a sostenere le relazioni
familiari, quelle di coppia e genitoriali, di migliore redistribuzione delle risorse, di sostegno del lavoro femminile e
giovanile, da politiche di empowerment delle famiglie e di miglioramento complessivo della qualita della vita.

Su questi temi si confronteranno dirigenti regionali della Puglia e della Basilicata ed un rappresentante del Gruppo per
I'Assistenza Tecnica alla Programmazione Sociale (GAPS) della Regione Puglia.

I lavori saranno chiusi, come detto, dall’assessore Gentile.

Per Iscriversi € necessario confermare presenza tramite mail all’indirizzo di posta elettronica: iscrizioni@baricongressi.it,
indicando nome, cognome ed ente di appartenenza.
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UNIAMCi Federazione Italiana Malattie Rare annuncia Ia Giornata ...
UNIAMO Federazione Italiana e e
Malattie Rare annuncia la

Giornata delle Malattie Rare in
Italia il 28 febbraio 2011

http://www . videoandria.com/2011/02/24/uniamo-federazione-itali...

-

govedi, 24 febbraio 2011

UNEAMO
FEILRAZONE T LA
MarasTeRass
oNeS

Obiettivo principale della Giomata
delle Mzlattie Rare & quello di sensibilizzare T'opinione pubblica e i
decisori sul fatto che | pazienti affetti da patolozie rare sono una
prioritd di sanitd pubblica. Organizzata dalle Alleanze Nazionali per
le Malattie Rare membri di EURORDIS & partners, la Giomata del
28 febbraio foczlizzz I'attenzione dell'Europa sui molt problemi
afirontati da chi vive la condizione di essers “malzto raro” cioe
affetto da patologe cronicamente debilitanti, ¢ le sfide che af;'mnra
quotidianamente chi ne & colpito.
Quest’anno la Giomata delle Malattie Rere focalizza I'attenzione
sulle disuguaglianze sanitarie che esistono per i pazienti di malattie
rare all'intemo e tra le regioni, sostenendo un €quo accesso da parte
dei malati rad all’assistenza sanitaria e ai serviz socig-sanitari.
Slogan dell’ 2011 &, infatti, RARI MA UGUALT
“Nel caso delle persene affette da malattie fare, le carenze sanitare
esistenti tra i vari Pzesi europei e all'interna degli stessi sono molto -
pitt gravi,” afferma il Direttere Esecutivo di EURORDIS, Yann Le
Cem. “E nostra responsabilitd promuovere un accesso equo alle,
migliori cure disponibili per futti i malati, indipendentemente dalla
malattia che li ha colpiti e dal Paess in cui questi vivona.”
Le malattie rare sono croniche, prozressive, degenerative e, spesso,
croniche e dolorase. Non ci sono cure oggi per le 6.000 — 8.000

malattie rare identificate, di cuiil 75% circa colpiscono i bambini.

FReje Dicsage Day

© In occasione della Giomata
delle Malattie Rare nei COMUNI DELLA PROVINCIA BAT si
svolgeranno tante iniziative di sensibilizzazione con una solo
obiettivo, far errivare informazione a decisori pubblici ¢ politici,
operatori sanitari e sociali e opinione pubblica. Una gornata per i
dare voce elle persone affette da queste patologie, perché ogni |
persona toccata da una malattia rara ha una storia da raccontare.

GLI EVENTI NEI COMUNI DELLA PROVINCIA BAT (Barletta-
Andria-Trani

Huntingten), confederata UNTAMO (Federazione Italiana Malattie
rare) e I'Assessorato alle Politiche Sociali, Famiglia e Par
Opportunitd della Provincia Barletta — Andriz — Trani organizzane,
domenica 27 febbraio 2011, la giomata sulle malattie rare in |
collaborazione con I3 ASL BT e le associazioni di volontarato,

tramite 'allestimento di stand e gazebo nei quali sard distribuito .

materiale divulgativo fornito dall'UNIAMO, el fine di estendere le v =
conoscenze ¢ le informazioni e con l'intento di sensibilizzare tutta la '
societd civile sulle problematiche legate alle malattie rare. L’evento ! - 4

¢ patrocinato dalla Presidenza del Consiglio Regionale Puglia, -

|
L'AICH. - Neuromed (Associadone Italiana Corea di I
\'

In ogni Comune si prevedono le seguenti inidative che s
articoleranno dzlle ore 9,00 alle ore 13,00 e dalle ore 16,00 alle ore
20,00

COMUNE ADERENTI LUOGHI EVENTI

Assessore alle Politiche Scciali, Famiglia e Pari Opportunita
Dott.ssa Carmelinda Lombardi

1 riferimenti delle persone per i vari eventi organizzati nelle diverse
regioni sono disponibili nel programma della glomata, scaricabile d
questo  link:  hitp/wwaw uniamo erefivinis
na mentre il comunicato generale & su:

no.oreit'sslastamos/comunicatistamps b, Per : -
sapemne sull’argomento a livello europeo il rferimento & il sito di

Eurordis rordis org, e sulla glomata a livello interazionale,

In Italia si stimano in centinaia di migliaia | pazenti affett da

patologie rare che affrontano spesso difficoltd cosl pesanti da

pregiudicare la qualitd della vita di interd nuclei familiari, la realtd

lavorativa dei loro componenti & spesso anche la loro sopravvivenza 2
economica. Nel 2001 con il DM 279/2001 individua 583 malattie

rare efo gruppi di malsttie aventi diritto 2ll'esenzions per le

prestazioni sanitarfie comelate ella malattia e incluse nei livelli

essenzali di assistenza. Molte malattie rare presenti non sono perd

incluse nell’elenco ministeriale, con drammatiche conseguenze per ; £
quei pazienti che, pur avendo una malattia rara, non possono . "
beneficiare di alcuna specizle tutela, .

“Molto ¢ stato fatto", dice la Presidente di UNIAMO, I
Federazione Nazocnale delle organizzazioni dei pazenti affetti da
malattie rare, Renza Barbon Galluppi, “e la conszpevolezza del
problema & cresciuta, ma molto resta da fare. Le Regioni stanno
lavorando per andare incontro al bisogni dei pazienti “ran”, ma le
diseguaglianze sono encora accentuate ed & urgente un approccio
omogeneo che ottimizzl e renda pli funzionali gli interventi da parte
del sistema socizle.



Trani - Autismo, creativita e integrazione a scuola | Trani Web il po... http://www.traniweb.it/trani/eventi/497 1.html

traniweb”

> > > Giornaliera del 25-2-2011 > Evento

AUTISMO, CREATIVITA E INTEGRAZIONE A SCUOLA
INCONTRO IN BIBLIOTECA

L'assessorato alla cultura e pubblica istruzione del Comune di Trani, in collaborazione con
la scuola secondaria di primo grado statale Bovio-Palumbo organizza un incontro sul tema
dell'autismo, della creativita e dell'integrazione scolastica.

Intervengono I'assessore Andrea Lovato, il dirigente scolastico della Bovio-Palumbo, Lucio
Buonvino, la psicologa Carmen Maroccia, il presidente del Consiglio provinciale, Luigi
Riserbato, la docente Rosa Adducci.

Nel corso dell'incontro verra presentato il libro di favole "La fattoria di Biagio" con la
presenza della scrittrice Gabriella Finizio e dell'illustratore Antongiulio Preziosa.

QUANDO: 25 FEBBRAIO 2011 ORE 18

DOVE: BIBLIOTECA COMUNALE

Idil 28/02/2011 11.44
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' | BARI Estratto da Pas;l(r;;

IMPARIAMO A PROGETTARE
Hcentro di servizio al volontariato
“San Nicola” organizzail
convegno “imparamoa
progettare” alle 18 all’hotel
Excelsior di Bari. Info
080.564.08.17.

Ritaglio stampa ad uso esclusive de! destinatario, non riproducibite.



ci sono i pc mancano i programimi

~ ANTONIO GALIZIA

@ CONVERSANO. Inaugurato il primo
_centro di «Connettivita sociale» rivolto ai
disabili dei tre comuni dell'ambito terri-
toriale di Conversano, Polignano e Mono-
poli. Tre postazioni, ognuna progettata per
una specifica disabilita: postazione per ipo-
vedenti e non vedenti, postazione per di-
sabilita cognitive e postazione per disabilita
motorie, anche display e stampante braille,
strumentidi comunicazione vocale, tastiere
facilitate, emulatori di mouse, sensori di
comando, lavagna interattiva multimediale
(Lim).

1l Centro estato presentatonel corsodella
conferenza sul tema «Gli strumenti infor-
matici a favore delle disabilita» (interve-
nuti: Annamaria Candela, dirigente re-
gionale dell’assessorato alle politiche socia-
1i; Francesca Lippolis e Franca Tarulli,
assessore e dirigente dei servizi sociali del
Comune; Francesco Magista, presidente
di Con Loro; Margherita Manghisi di Sud
st Donne; Annalisa Lacalandra e Paola
Martino, ricercatrici) ospitato nella sede di
via Vavalle dell’Associazione «Con loroy.

Nel corso del convegno sono stati divul-
gati i dati di una ricerca sulla connettivita
sociale nelle scuole dell’ambito territoriale
Conversano, Polignano, Monopoli. Dalla in-
dagine, che ha interessato 11 istituti sco-
lastici dei tre comuni, & emerso anche un
caso, che va ad allungare la lista di sprechi
di risorse pubbliche. Si tratta dell’acquisto
di computer e postazioni informatiche per
alunni diversamente abili in 7 scuole di
Conversano, Monopoli e Polignano. Una so-
la & dotata di programmi didattici che ne
consentonol'utilizzo. Lamancata dotazione

dei software, rende cosi i pc pressoché inu-

1A GAZZETIA DELMEZZ0GIORNO
+ Venerdi 25 febbraio 2011

" TEEV TS5 o ANONALIA CHE S REGISTRA I SETTE ISTITUT SEOLASTICI DI TRE CATTA

Postazioni informatiche disabili

tilizzabili. «Alcuni dei risultati dellaricerca
- ha sottolineato il presidente Magista - con-
fermano un quadro abbastanza allarmante
sulla situazione attuale: come ad esempio il
dato relativo a comprendere se la scuola &
strutturalmente attrezzata per accogliere e
sviluppare didattiche alternative a favore
degli alunni con disabilita. Sebbene 7 scuole
su 11 abbiano delle postazioni informatiche
dotate di ausili, solo una possiede program-
mi didattici specifici per il potenziamento
dell’apprendimento. Risultato? L'attenzio-
ne verso la diffusione di ausili che per-
mettano 'accessibilita & ancora troppo bas-
sa rispetto al numero totale degli alunni

disabili presentinelle scuole: 136».

ILCASO

Da un'indagine
& emerso che

in sefte scuole

tlelia zona ci
S01i0 i pe per
disabhili

ma non i
programmi _
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Rutigliano, carnevale in piazza
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RUTIGLIANO - Domenica 27 febbraio
le associazioni di volontariato di
Rutigliano animeranno il paese con una
sfilata di carri allegorici da loro stessi
ideati e creati. La manifestazione
giunta alla V Edizione promossa
dall’associazione “Prato Fiorito”, in
collaborazione con il Comune di
Rutigliano, vedra protagoniste le opere
delle associazioni A.C. Addolorata, A.C.
Chiesa Madre, Unitalsi, Masci 2, ANSPI,
Via Crucis Vivente, Gruppo Famiglie
Francescane, Occhi Verdi, Comitato

- S.S. Crocifisso, Parrocchia San

Domenico e Protezione Civile.
I carri avranno i seguenti temi “I Popoli

| del Mondo”, "I Cellulari”, “Ghostbuster”,

“Le Coppie Celebri”, "I Folletti” e “Le
Fiabe”, un carro con “La Colazione”,

\ saranno presenti “I Politici”, e infine in
| occasione dell'Unita d'Italia ci saranno

"I Garibaldini”, e un carro Ballerino.

file:///C:/Documents and Settings/CSV/Desktop/rutigliano-carneval...

28/02/2011 11.09



VLI

AVON RUNNING E BAB!NCﬂRSA ROSA IL 6 MARZO I]A BARI I.A PHII‘JIA TAPI’A I]ELI.A QUATTORDICESIMA EDIZIONE NAZIIII\IAI.E
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Donne in corsa non solo per sport
ma anche per salute e solidarieta

- © Donne in corsa per raccogliere fondi
a-sostegno della lotta contro il tumore.del
seno, insieme nello sport a sostegno della
- solidarieta e della salute. Parte il 6 marzo
da Bari, da Piazza del Ferrarese, la prima
tappa della quattordicesima edizione na-
zionale di-Barincorsa Rosa in apertura
dell’ Avon Running tour; la corsa delle don-
ne alla vigilia della Festa dell’8 Marzo.
‘Liniziativa, che coniuga sport, cultura
e solidarieta, & stata presentata nel Foyer
del Teatro Petruzzelli nell’ambito del pro-
getto «SportéSpettacolo» dall’organizza-
tore di Barincorsa, Franco Granata, dal
sovrintendente della Fondazione Petruz-
zelli, Giandomenico Vaccari, dalla re-
sponsabilerelazioniesterne Avon Cosme-
~ties, Cristina Quintini, dagli assessori co-
munali allo Sport e al Marketing, Elio
- Sannicandro’ e Gianluca Paparesta,
dall’assessore provinciale alle Risorse
umane, Sergio Fanelli,
La manifestazione pod.lsnca <<Avon

Running» prevede un percorso competi-
tivo «a passo libero» di 10 km e non com-
petitivo di5 e 1km. Tempo massimo 2 ore.
Il tour dopo Bari,.proseguira a Reggio
Calabria il 20 marzo, per approdare a L'A-
quila il 17 aprile.

Le finali, che vedranno protagomste le
prime tre vincitrici del percorso compe-
titivo delle altre tappe, si svolgeranno a
Milano 1'8 maggio. In ogni tappa si rac-
coglieranno i fondi a favore di associa-
zloni locali e strutture sanitarie per la
prevenzione, la lotta del tumore al seno e
per il sostegno delle donme vittime divio-
lenza domestica. Anche quest’anno,l'ente

beneficiario, per la tappa di Bari, sara -

1'Ospedale San Paolo (sezione senolo-
gia-radiologia).

- La quotadiiscriziohe édil0euro(dails-
anniin su) e di 7 euro (per i minori di 18).:

Tutte le partecipanti alla corsa riceve-
ranmo una sacca completa di maglietta,
pettorale e diversi prodotti offerti dagli

‘sponsor dell'evento «f il terzo anno - af-’

ferma Fabio Mangeri, medico della Se-
zione Senologia dell'ospedale ‘San Paolo-
che Tospedale partecipa a.questa mani-

festazione per la raccolta di fondi. In que-
sti anni i soldi sono stati distribuiti trai

reparti di oncologia e senologia per ac-
quistare nuovi ecografi». Soddisfatto per

T'iniziativa dedicata alle donne anchel'as-

sessore allo Sport, Elio Sannicandro: «Lo
sport deve-avvicinare ai valori fondamen-
tali della vitae questa manifestazione non
puod che rinforzare lo sport al femminilex.
L/assessore Paparesta, ha sottolineato
I’anorta.nza della corsa che tocchera i
punti pitt belli della citta: «I tour & un
ottimo pretesto per conciliare 1o sport con
lapromozione turistica del territorio. Ba-
ri offre uno splendido lungomare per far
correre tuttin.

Da giovedi 3 marzo il point Avantour in
corso Vittorio Emanuele IT e I'Avon Run-
nmg Vﬂlage in Piazza del Ferrarese, pro—

IA GAZZE’IIIA DELMZEHOGIORNO
Sabato 26 febbraio 20‘!'1

~ T
....-1 Wiom .a-._.._. DONNE

muoveranno'iniziativaper raccoglierele
iscrizioni e diffondere servizi su salute,
bellezza e opportunita di lavoro. Per va-
Jorizzare le donne che meglio hanno rap-
presentato la citta e i suoi valori, anche
quest’anno la manifestazione celebra il
«Premio Donna Cittan: nelle citta dove si
svolgeranno le tappe saranno selezionate
quattro donne appartenenti a diversi am-
b1t1(nnprend.itoriale sociale, scientificoe
sportivo), che si sono distinte per aver
‘contribuito al prestigio della propria cit-
{4, Per aumentare la partecipazione alle
iniziative di solidarieta legate alla ma-

P s vie et agadi v 8 e
O R P T B e R L ]

= DONI II via dell'edizione dellu SCOrso anno

nifestazione da-quest’anno & stata intro-
dottalanovita «Senoncorriscommettisu
di me» rivolta a tutti coloro che non cor-
rono, ma che desiderano.comunque dare

_il loro contributo:-amiche un po* plgre,

fidanzati. e/o. mariti, possono sponsoriz-
zarelapropriarunner e puntare unasom-
ma per ogni chilometro da leipercorso.
Al termine della presentazione la ma-
ratoneta pugliese, Angela Glorioso, ha ri-
cevuto, simbolicamente, dal presidente
della Federazione Afletica leggera Fidal,
Angelo Giliberto, il pettorale numero 1.
[eude afbriziof

CHPL TR ]
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Rutigliano (Bari) - Carnevale in piazza - sfilata di gruppi mascherati e carri G prate

allegorici @ Craea d'Arte %_fy

Domenica 27 febbraio le associazioni di volontariato di Rutigliano animeranno il paese
con una sfilata di carri allegorici da loro stessi ideati e creati.

La manifestazione giunta alla V Edizione promossa dall'associazione “Prato Fiorito”, in
collaborazione con il Comune di Rutigliano, vedra protagoniste le opere delle associazioni
A.C. Addolorata, A.C. Chiesa Madre, Unitalsi, Masci 2, ANSPI, Via Crucis Vivente, Gruppo
Famiglie Francescane, Occhi Verdi, Comitato S.S. Crocifisso, Parrocchia San Domenico e
Protezione Civile,

I carri avranno i seguenti temi "I Popoli del Mondo”, “I Cellulari”, "Ghostbuster”, “Le
Coppie Celebri”, "I Folletti” e “Le Fiabe”, un carro con “La Colazione”, saranno presenti "I
Politici”, e infine in occasione dell'Unita d'Italia ¢i saranno “I Garibaldini”, e un carro
Ballerino.

L'appuntamento, quindi, alle ore 16,30 presso la villa Comunale

Puglialive.net - Testata giornalistica - Reg.n.3/2007 del 11/01/2007 Tribunale di Bari

Direttore Responsabile! Nicola Marisco
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L’associazione di volontariato "A.V.S." promuove

MOLFETTA. L associazione di volontariato "A.V.S."
promuove la IV giornata delle Malattic Rare

Sabato 25 Febbrain 2011 06 00

Molfetta - In occasione della giornata delle Malattie Rare i volontari
dell Associazione Volortariato e Solidarieta di Molfetta, scenderanno in piazza a
favore delliniziativa organizzata in tuta Europa. | volontari molfettesi saranno
presenti con uno stand informativo il 27 febbraio prossimo dalle 10.00 alle 13.00
su corso Umberto I

Obiettivo principale della Giornata delle Malattie Rare & quello di sensibllizzare
l'opinione pubblica e i decisori sul fatto che i pazierti affeiti da patologie rare
sono una prioritd di sanita pubblica. Organizzata dalle Alleanze Nazionali per le
Malattie Rare membri di EURORDIS e partners, la giornata dedicata al tema
delle malaliie rare focalizza l'altenzione deliEuropa sui molti problemi affrontati
da chi vive la condizione di essere "malato raro”, cioé affetto da patologie
cronicamente debilitarti, e le sfide che affronta quotidiznamente chi ne & colpito.

Quest'anno la Giornata delle Malattie Rare pone l'attenzione sulle disuguaglianze
sanitarie che esistono per i pazienti di malattie rare aliinterno e tra le regioni,
sostenendo un equo accesso da parte dei malati rari allassistenza sanitaria e al |
servizi socio-senitari Slogan del 2011 &, infatti, rari ma uguali.

Le malallie rare sono croniche, progressive, degenerative e, spesso, croniche e
dolorose. Non ci sono cure oggi per 6.000 — 8.000 malattie rare identificate, di
cui il 75% circa colpiscono | bambini,

"Molto & stato fatto”, ha detto la presidente di UNIAMO, la Federazione
Nazionale delle organizzazioni dei pazienti affetti da malaltie rare, Renza Barbon
Galuppi, e la consapevolezza del problema & crescivta, ma molto resta da
fare.”

www.nionieita, 11 Fatlo Tnet

La Giornata delle Malattie Rare & uno degli appuntamenti pii importanti per chi
vive questo problema. Un momento per fare arrivare informazione a decisori |
pubblici e politici, operatori sanitari e sociali e opinione pubblica. Una glornata
per dare voce alle persone affette da queste patologie, perché ogni persona
toccata da una malattia rara ha una storia da raccontare. l

Stand informativi saranno presenti, oltre che a Molfetta, nelle maggiori piazze \
italiane il 27 e il 28 febbralo 2011 e Partner della Giornata saranno la Lega {
Volley Maschile A1 e A2 e la Lega Volley Femminile Al e A2. |

"Un'iniziativa importante a cui abbiame voluto dare il nostro apporto concreto e
volontaric”, & stato il commento del presidente del’AV.S., Giovanni Angiore,
sottolineando come I'assoclazione molfellese ha fortemente voluto portare in
piazza a Molfetta un'iniziativa che si celebra a livello europeo. “Purtroppo quello
che manca in questi casi & linformazione, e la consapevolezza dellesistenza di
queste malaitie che ogni glorno affliggono In Italia centinaia di miglizia di
pazienti.”

Insieme alfAV.S. scenderanno in piazza per la stessa iniziativa i volontari
dell'associazione “Fiori di Vernal', 'associazione dei genitori dei bambini affetti
da "Cheratocongiuntivite Vernal' (VKC), una delle malaltie rare che manifesta i
suoi sintomi in etd pediatrica con esordio intorno a 56 anni, con una durata di
4-10 anni, ed una risoluzione spontanea nella maggloranza dei casi verso la fine
della seconda decade di vita del paziente.

http://www.ilfatto.net/index.php?option=com_content&view=artic...



26/02: FIDAS, INAUGURAZIONE DELL'AUTOEMOTECA

Noicattarv\Web

LA VOCE DEL PA

" Fetlerad
Associazioni Donalori di Sangue

GENTILE REDAZIONE NOICATTARO WEB,
VI ALLEGO IL SEGUENTE COMUNICATO STAMPA

DELL'INIZIATIVA ALLA QUALE PARTECIPERA'
ANCHE LA SEZ, FIDAS NOJANA
CORDIALMENTE

PEPPINO POSITANO

PRESIDENTE FIDAS NOICATTARO

GENTILI AMICI

http://www.noicattaroweb.it/cultura/1258-2602-fidas-in-augurazio...

1l Presidente, Rosita Orlandi, invia In allegato il comunicato stampa della Fijlkam con il quale
viene presentata sia la conferenza stampa del 18 febbraio nella quale siamo coprotagonisti con
Wwf ed Unicef che la inaugurazione dell'autoemoteca che si effettuera il 26 febbraio affinché

lo possiate inoltrare ai giornalisti con cul siete in contatto.

Giuseppe Nuovo
segreteria Fidas-Fpds

Domznizo Teadaro)

enche tramuts 1l Karale

Ansmes el'Union nazricnale veterani dallo Sport

Fiylkam karats

FHJILKAM

FEDERAZIONE ITALIANA JUDO LOTTA WARATE ARTI MARZIALI

Ban vetnna dei “Campionat assalut du karate kunute™ Un evento che, amvato 2lla 46enama
edimone peril campronato maschile ed alla 292ama per quello femminile, vedra interessala ancera
una velta la grands macchina crganizzativa éella Fylkan Pugha sstiors karats Nellz giomnate di
sabato 26 (dallz 11 30) 2 ¢ domenica 27 Febbraio (dalle ore § 30) presso 1l Palaflorio di Bari &1
sfidzranno sw tatami di gara circa 700 atlet provenisat datutta Italia 1 grupp: sportiv militzn ed
campioni puglien (v 1 quahi Selene Guglielm delle Flamme Oro Roma Michele Giulizni dalle
Fiamme Gialle Roma, Saveno Pesola ¢ Bizgio Laforgia della Kyohan Simmi, Vit Duraate,

La conferenza stampa dell'evento & inveze fissata per 1l giorno 18 Febbraio presso la sala
nunion della Banca Popolars di Pugha e Banlicata nellaseds & Ban (in via Venena 3, ore 10 30),
dove 1n occasicne verra presentato enche un altro progetto questa volta i protagonisti “assolut™
(parcla che ha un minimo comune multiplo che ezzomuna i dus evenh) saranno 1 bambini, che per |
la seconda velta grazie & progetto Sport a scuola, & karate, d patroainio dell Unicef ed &l prazioso |
cantnbuto de=ll' Avv Kaha D1 Cagno (vize presidente nazionale Unions Nazionale Camere Minonh) |
saraano unh nsl progetto “Letta 2lla malnutnzions infantle” Quests &4l fine chs zccomuna 2d
Uzicef ¢ Fidas anche 1l WWF, ovvero mighorare il vivere quotidiano di ognd persona, come ha detto
1'Ave Antorio Dz Fea (Presdents WWF Pugha), passendo attraverso la cendivinone di stunta che |
nspettano l'anbiente, esaltane lo smluppo di vna nuova cultura ¢ la centrahita dell'essers umana ‘}

i
|

1 campianat assolut sano un evento impartants per la atta di Ban e per tutta 1Ttahia poiche
nsale a arca 10 2ans fal'ulhmo coinvelgimenta dalla aitta e della Puglia 2d un eventa dh impertanza
nazionals, evenlo organizzato & ccordinato grane ad un lavors sinergica tra gh addetts a lavon
della federazione Giussppe Pellicons (wiss premdents nazionals del settore kerate), Giovaam i
Barbone (d:legato frdesale e consighers nazionele e presidents commussicne ufficiah di gara),
Sergio Doneti (presidante della commissions scucla e promozions sstt
D'Alessandro (componente commissione scuola ¢ promozione sett karate & prendeate del comitato
crgamzzatore del campionato del Mediteranes), Setino Silvestn (vice premdente comatato
| regionals Pugha settere Kearate) ¢ Saveno Patszol (presidente comulato regionale Puglia Fijlkam)
| Una sinergia che s solidifica anche graze agh sponsor, & partner istturionali Fidas, Urnicef e
WWF ed alls 1sutuzont quali 1l Comune di Ban. la Provinaa di Ban, la Regicae, i} CONL I'

Hella mztunata del 26 la Fidas Paglia, propno per consolidare 1l legame con Fiylkam Pugha
fara compiere solo in amteprima per questa glomo un “vizggio inaugurale” zlla muova
autoemeteca, un smbolo che “cozgula™ il rapperts conlo sport & la solideneta come lo ha definito
la Dottssa Rosita Orlandi, presidents della Fidas Pugha Su questo mezzo, dotato di ultime
tecnologie e sicurezze per la donanione di sangue ¢ di plasma (che sulls precedsnti questultmo non
poteva esser donsto), sara possibile donare e concrehzrare questa gesto di solidaneta

Infine per tutta la durata dei campionati verra esposta nel parterre del Palazzstto la mota del
campione della 250 Marco Simoncelll, un emaggio che la San Carlo ha voluto fare sclemente alla

Additto Starpa Fyiikam Pigha settore koate

karate), Roberto

Daulo Selauno

338 3447304

1di2

17/02/2011 17.02



Barletta: Giornata delle Malattie Rare: sensibilizzazione, la parola ...
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BARLETTALIFE.IT

Giornata delle Malattie Rare:; sensibilizzazione, la parola d'ordine
Appuntamento a Piazza Aldo Moro

LUNED] 28 FEBBRAIO 2011
9,00 - 13,00 / 16,00 - 20,00

UNIAMO Federazione [taliana Malattie Rare annuncia la Giornata delle Malattie Rare in Italia il 28
febbraio 2011.

Obiettivo principale della Giornata delle Malattie Rare & quello di sensibilizzare I'opinione pubblica e i
decisori sul fatto che i pazienti affetti da patologie rare sono una prioritd di sanita pubblica, Sara
focalizzata l'attenzione dell'Europa sui molti problemi affrontati da chi vive la condizione di essere
"malato raro”, cioé affetto da patologie cronicamente debilitanti, e le sfide che affronta
quotidianamente chi ne & colpito.

Quest'anno la Giornata delle Malattie Rare focalizza I'attenzione sulle disuguaglianze sanitarie che
esistono per i pazienti di malattie rare all'interno e tra le regioni, sostenendo un eque accesso da parte
dei malati rari all'assistenza sanitaria e ai servizi socio-sanitari. Slogan dell' 2011 &, infatti, RARI MA
UGUALI

«Nel caso delle persone affette da malattie rare, le carenze sanitarie esistenti tra i vari Paesi europei e
all'interno degli stessi sono molto piG gravi,» afferma il Direttore Esecutive di EURORDIS, Yann Le Cam.
«E nostra responsabilita promuovere un accesso equo alle migliori cure disponibili per tutti i malati,
indipendentemente dalla malattia che li ha colpiti e dal Paese in cui questi vivono.»

Le malattie rare sono croniche, progressive, degenerative e, spesso, croniche e dolorose. Non ¢i sono
cure oggi per le 6.000 - 8.000 malattie rare identificate, di cui il 75% circa colpiscono i bambini.

In occasione della Giornata delle Malattie Rare, I'A.l.C.H. - Neuromed (Associazione Italiana Corea di
Huntington), confederata UNIAMO (Federazione Italiana Malattie rare) e I'Assessorato alle Politiche
Sociali, Famiglia e Pari Opportunita della Provincia Barletta - Andria - Trani organizzano, domenica 27
febbraio 2011, la giornata sulle malattie rare in collaborazione con la ASL BT e le associazioni di
volontariate, tramite l'allestimento di stand e gazebo nei quali sara distribuito materiale divulgativo
fornito dalllUNIAMO, al fine di estendere le conoscenze e le infermazioni e con lintento di
sensibilizzare tutta la societa civile sulle problematiche legate alle malattie rare. L'evento & patrocinato
dalla Presidenza del Consiglio Regionale Puglia.

In ogni Comune si prevedono le seguenti iniziative che si articoleranno dalle ore 9,00 alle cre 13,00 e
dalle ore 16,00 alle ore 20,00: a Barletta, in Piazza Aldo Moro sard attrezzato un camper per lo
screening oftalmologico con operatori sanitari e volontari sempre disponibili; sara inoltre allestito un
gazebo per la divulgazione materiale informativo,

Aderiranno all'iniziativa:

- U.LC. {(Unione Italiana Ciechi)
- ALC.H.- Neuromed (UNIAMO)
- CCROS ASL BT

- ANT

- T.D.M. Cittadinanzattiva

Ll WEB WWW.UNIAMO,ORG/IT/INIZIATIVE/GIORNATA-DELLE-MALATTIE-RARE/2011,

? Piazza Aldo Moro

2C F&@L, rato  ocold

http://www barlettalife.it/magazine/eventi/giornata-delle-malattie-r...
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Barletta: 'Giornata delle malattie rare’', per conoscere e prevenire. ... http://www barlettalife.it/magazine/notizie/giornata-delle-malattie-...

BARLETTALIFE.IT

'Glornata delle malattie rare', per conoscere e prevenire
Anche la provincia BT partecipa all'iniziativa nazionale

Sabato 26 Febbraio 2011

Una malattia @ considerata rara quando ha una prevalenza nella
popolazione generale inferiore ad una data soglia, cioé quando ne
sono colpite poche persone. L'Unione Europea definisce tale soglia
allo 0,05% della popolazione, ossia 1 caso su 2000 abitanti. Questa
e la definizione che fornisce il web per spiegare il concetto di
"malattia rara".

Si celebrera domenica 28 febbraio la "Giornata delle Malattie Rare",
il pil importante appuntamento nel mondo per i malati rari,
familiari, operatori medici e sociali del settore, che si svolgera in
tutta Italia. Anche la sesta provincia pugliese aderisce all'iniziativa:
I'evento & stato presentato ieri pomeriggio in una conferenza
stampa presso la sede della provincia ad Andria, alla presenza
dell'assessore alle Politiche Sociali, della Famiglia e Pari Opportunita
Carmelinda Lombardi, del direttore generale della Asl BT Rocco
Canosa ed il referente dell'’Aich-Uniamo Maria Michele Bevilacqua.

«Dal 1999 in Europa le malattie rare hanno cominciato ad
accrescere la loro importanza nella normativa comunitaria - si legge
sul sito della federazione UNIAMO - normativa che ha un peso
spesso vincolante o comunque di forte indirizzo per le scelte
politiche dei Paesi dell'Unione Europea, come per I'ltalia. Ma questo
risultato, seppur molto importante e storico, non era sufficiente per
i pazienti, familiari e organizzazioni di volontariato: c'era il rischio
che le malattie rare rimanessero un argomento troppo fragile e
nascosto nelle pieghe degli articoli di legge, un tema di discussione
politica riservato ad una ristretta cerchia di decisori che avrebbero
potuto anche, e senza vincoli, cancellare tutto. L'European
Organization for Rare Diseases (Eurordis), 'organizzazione europea
di pazienti che ha avuto un ruolo di primo piano nella pressione
verso i massimi organismi politici comunitari al fine di inserire le
malattie rare nelle normative europee, ha ascoltato a lungo i bisogni
e le idee che dalla stessa base di pazienti singoli e associazioni
disseminate in tutta europa, e oltre, arrivavano fino alla sua sede a
Parigi».

«"Informazione" & senza dubbio la parola chiave per una doverosa
sensibilizzazione nei confronti di una tematica tanto importante
quale quella delle Malattie Rare - ha spiegato I'Assessore
Carmelinda Lombardi -. Concentrare una giornata su questo
argomento aiuta a parlarne, a diffondere informazioni, ad
approfondire, ad ascoltare gli interessati ed a studiare le soluzioni
migliori, nonché a trovare nuovi fondi per la ricerca, di cui si ha
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Barletta: 'Giornata delle malattie rare', per conoscere e prevenire. ...
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sempre pit bisogno. A prescindere dal tema, questo evento sara
sempre necessario in quanto esiste una necessita costante di
aumentare la consapevolezza sulle Malattie Rare e di rinforzare la
loro importanza come una priorita di sanita pubblica. Inoltre, é
fondamentale agire simultaneamente in molti luoghi ed in molti
Paesi, in modo tale che la voce delle persone affette possa essere
sempre piu ascoltata. Questa Giornata pud portare speranza ed
informazione a quanti convivano con tali malattie, nonché a coloro
che se ne prendano carico ed ai loro familiari. Pur non trattandosi di
una materia strettamente di competenza della Provincia - ha poi
concluso I'Assessore provinciale alle Politiche Sociali, della Famiglia
e Pari Opportunita - la problematica delle Malattie Rare & una
tematica sociale di fronte alla quale non possiamo essere
indifferenti».

La Giornata della Malattie Rare si prefigge come obiettivo quello di
sensibilizzare le piu ampie fasce di popolazione, dai giovani ai
medici, dagli operatori delle associazioni di volontariato alle sfere
politiche, per approfondire la conoscenza del problema e sostenere
la prevenzione. Un'importante momento di presa di coscienza
dunque, sia dal punto di vista sanitario, sia da quello sociale, ma
soprattutto dal punto di vista umano.

In ogni Comune si prevedono iniziative che si articoleranno dalle
ore 9,00 alle ore 13,00 e dalle ore 16,00 alle ore 20,00, e che a
Barletta si concretizzeranno in un camper per screening
oftalmologico alla presenza di operatori sanitari e volontari, e un
gazebo con la distribuzione di materiale informativo.

Presentazione glornata delle malattle rare
Incontro alla Provincia

http://www.barlettalife.it/magazine/notizie/giornata-delle-malattie-...
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CARNEVALE IN PIAZZA: 27 FEBBRAIO
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Siamo giunti alla V Edizione del “Carnevale in Piazza”.

Il giorno 27 Febbraio 2011, tutte le associazioni di
volontariato parteciperanno alla divertentissima sfilata dei
gruppi mascherati.

Promotori di questa manifestazione, che ha l'obiettivo di g

colorare e portare gioia e allegria per le vie del paese, siamo

NOI amici del Prato Fiorito che, in collaborazione con il
Comune di Rutigliano e con l'aiuto delle associazioni A.C.
Addolorata, A.C. Chiesa Madre, Unitalsi, Masci 2, ANSPI, Via
Crucis Vivente, Gruppo Famiglie Francescane, Occhi Verdi,
Comitato S.S. Crocifisso, Parrocchia San Domenico e
Protezione Civile, animeranno tutto il Corso di Rutigliano.

Numerosi saranno i partecipanti che si travestiranno da I
Popoli del Mondo con un loro carro, da Cellulari, da
Ghostbuster, ci saranno le famose Coppie Celebri, i Folletti e
le Fiabe, un carro con la Colazione, saranno presenti |
Politici, e infine in occasione dell'Unita d'Italia ci saranno i

Garibaldini, e per dar gioia e allegria ci sara un carro Ballerino.

L'appuntamento, quindi, alle ore 16,30 presso la villa Comunale, forniti di tanta gioia e tanta
allegria, per ballare, cantare e festeggiare, con grandi e piccini I'arrivo del Carnevale.

La festa & aperta a tutti, vi aspettiamo!

Si ringraziano gli sponsor per aver contribuito alla manifestazione.

S

http://www rutiglianoweb.it/cultura/1375-carnevale-in-piazza-27-...
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Giornata mondiale delle malattie rare: maggiore attenzione e
protezione.
Conferenza stampa pressolda sede della provincia Bat.

venerdi 25 febbraio 2011

Si terra oggi, venerdi 25 febbraio alle ore 17.00, presso la sede della Provincia di Barletta - Andria
- Trani, in Piazza San Pio X ad Andria, la conferenza stampa di presentazione della Giornata delle
Malattie Rare, in programma domenica 27 febbraio nei dieci comuni della Bat. Ad illustrare le
iniziative organizzate dalla Provincia di Barletta - Andria - Trani, dall’Associazione Italiana Corea di
Huntington, confederata Uniamo (Federazione Italiana Malattie Rare), in collaborazione con la Asl
Bat e le Associazioni di Volontariato, saranno I’Assessore alle Politiche Sociali, della Famiglia e Pari
Opportunita Carmelinda Lombardi, 1'0On. Benedetto Fucci, componente della Commissione
Parlamentare d’Inchiesta sulla Sanita, il Direttore Generale della Asl Bat Rocco Canosa ed il
Referente dell’Aich-Uniamo Maria Michele Bevilacqua.

Press-Staff
Provincia di Barletta - Andria - Trani

EVENTO MONDIALE:

Il 28 febbraio prossimo si celebrera a livello mondiale la giornata delle “malattie rare”, un evento
che ci obbliga a riflettere sul livello di attenzione della generalita della cittadinanza e delle
istituzioni su un problema che riguarda migliaia di cittadini in prima persona e le loro famiglie.

I dati che emergono dalle recenti statistiche la cui ultima di pubblicc dominio della Isfol -
realizzata dall'Istituto per gli Affari Sociali (Ias), in collaborazione con la Federazione italiana
malattie rare Uniamo-Fimr Onlus, Orphanet-Italia e Farmindustria evidenzia una situazione che
impone un ovvio e quantomai necessario innalzamento dei livelli di guardia e di protezione sociale
per gli elevatissimi costi di assistenza e della cura che le malattie rare comportano e che vanno a
gravare in gran parte su famiglie che non sono sempre in grado di farvi fronte e che purtroppo
s'impoveriscono sempre di pili. Secondo l'indagine il costo medio mensile sulle famiglie - nel 35 %
dei casi gia sotto la soglia di poverta - per la cura e |'assistenza di queste patolegie supera i 500
euro (per una famiglia su quattro) fino ad arrivare ad oltre 2000 e risulta che almeno il 20% degli
intervistati ha avuto bisogno di un aiuto finanziario che nella meta dei casi non & pervenuto dal
sistema del welfare ma dai parenti.

Cio perché sono spesso troppo alti i costi delle cure e dei pochi farmaci esistenti, ed in particolare
dei cosiddetti farmaci “orfani” che sono prodotti medicinali destinati alla diagnosi, prevenzione e
trattamento delle malattie rare. Per chi non lo sapesse sono definiti “orfani” perché non risulta
conveniente per le industrie farmaceutiche sviluppare e commercializzare prodotti destinati al
trattamento di un ristretto numero di pazienti. Cosi come elevatissime sono le spese per
fronteggiare la malattia, in termini di aiuto umano e tecnico, insieme alla carenza di benéefici
sociali e possibilita di rimborso.

Tra le priorita che riguardano la problematica v'& innanzitutto da specificare che gran parte dei
malati rari rimangono “invisibili” per il sistema sanitario nazionale poiché molte di queste
patologie, oltre un centinaio, non sono state inserite nell’Allegato A del Decreto Ministeriale 279/01
che ne contiene un elencazione e che pol risultano una piccola parte delle cltre 6000 scoperte fino
ad ora. Secondo la scienza medica una sindrome pud essere considerata rara quando colpisce una
persona ogni duemila abitanti, ma, se si moltiplica per tutte i tipi di patologie, si arriva a cifre
impressicnanti secondo le quali in Europa sarebbero colpiti circa 30 milioni di cittadini. Sarebbero
circa due milioni, gli italiani affetti da malattie rare e quindi proprio per le ragioni dette una
moltitudine di ammalati sarebbe sconosciuta alla sanita pubblica.

Inoltre, da anni si cerca di regolamentare il settore attraverso una legge quadro che non si riesce a
far varare dal nostro parlamento che Giovanni D'Agata, componente del Dipartimento Tematico
“Tutela del Consumatore” di Italia dei Valori e fondatore dello “Sportello dei Diritti” ritiene quale
necessita improrogabile al fine di qualificare legislativamente la questione. Resta comunque da
fare molto, anzi troppo anche perché non risultano essere stati ancora attuati gli importanti
impegni presi dal governo Prodi, tramontati dopo la sua caduta e che riguardano i seguenti punti
per i quali facciamo un appello al Ministero della Salute affinché possano essere concretizzati:

- la realizzazione di un programma nazionale triennale sulle malattie rare;

- l'istituzione di un fondo nazionale per le malattie rare, per la ricerca, lo sviluppo e I'accesso dei
pazienti ai medicinali orfani;

- |'istituzione di un comitato nazionale per le malattie rare presso il Ministero della Salute
(rappresentanti delle Regioni, dei seguenti Ministeri: Salute, Pubblica Istruzione, Universita e
Ricerca, Politiche per la Famiglia, Solidarieta sociale e dell'ISS e delle associazioni di tutela dei
malati) con compiti consuntivi e propositivi sulla gestione del fondo;

- la defiscalizzazione della ricerca sui farmaci “orfani” quale possibile incentivo per le case
farmaceutiche che inevitabilmente hanno poca attrattiva nei confronti degli stessi;

- la disponibilita e gratuita di farmaci (classe C), di alimenti, di dispositivi medici e di altre
sostanze attive utili per la cura sintomatica e di supporto esclusivamente dei soggetti portatori di
malattie rare.
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Giornata sulle Malattie Rare.
Pina Marmo: “Maggiore
attenzione e pari dignita per i
pazienti con patologie rare”.

sabato, 26 febbraio 2011

Si svolgerd domenica 27 febbraio la Giornata sulle Malattie Rare,
iniziativa che si propone di diffondere le informazioni e la
conoscenza delle problematiche relative alle malattie rare e delle
difficolta che i soggetti affetti da tali patologie e i loro familiari sono
costretli ad affrontare quotidianamente.

“Condivido — sottolinea il Consigliere Provinciale Pina Marmo
(Gruppo Misto — La Puglia per Vendola) il senso e lo spirito delle
iniziative che sono programmate per evidenziare le questioni legate
ai pazienti colpiti da patologie rare che colpiscono, tra I’altro, molti
bambini”.

“La sofferenza non deve essere mai discriminata — continua Piana
Marmo — tanto meno lo puo essere sulla base della raritad della
malattia. Tutti i malati hanno pari dignita. Pud succedere, infatti, che
’eccezionalitd della patologia, non trovi adeguatamente pronta,
preparata ¢ attrezzata |’assistenza socio-sanitaria pubblica. Occorre,
dunque, maggiore attenzione promuovendo un accesso equo alle
strutture sanitarie ed eliminando le eventuali disuguaglianze”.

Pinuceio Pomo
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