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COMUNICATO STAMPA

COMUNITA PIERGIORGIO ONLUS

UFFICIO H E GERVASUTTA INSIEME CONTRO LA SLA
IL PRIMO BILANCIO

Presentati i primi risultati del progetto per supportare i malati di Sclerosi Laterale
Amiotrofica e i pazienti affetti da altre patologie neurodegenerative

Cinquanta le persone viste sino a oggi, 150 letazemi effettuate, 17 i puntatori oculari
consegnati ai malati mentre 14 quelli semplici ¢astiera; 17 le persone giudicate non idonee
rispetto al progetto poiché non necessitavanostiisii di comunicazione.

Certamente ragguardevoli i risultati d€entro di riferimento regionale per la promozione e
facilitazione della comunicazione a poco piu di un anno dalla sua nascita e preseatantemente
dall'Ufficio H della Comunita Piergiorgio Onlus didine alla 4 Conferenza Italiana sulla
Comunicazione Aumentativa ed Alternativa svoltaliegpoli a meta dello scorso mese.

«In pochissimo tempo siamo riusciti a raggiungéseltati a dire poco soddisfacenti e mai ottenuti
in nessun‘altra parte d'ltalia». E con vivo e gifisato orgoglio che la dott.ssa Barbara Porcella,
consulente informatico dell’'Ufficio H, ha tracciailobilancio riguardante il primo intenso anno di
vita del progettoCentro di riferimento regionale per la promozione e facilitazione della
comunicazione; un servizio attivato grazie al supporto della iReg FVG e in stretta sinergia con
'A.S.S 4 “Medio Friuli” attraverso I'lstituto di Mdicina Fisica e Riabilitazione Gervasutta di
Udine, per offrire la possibilita, a persone capita patologie neurodegenerative e invalidanti dal
punto di vista della comunicazione, di avere stmtnad alta e altissima tecnologia in comodato
d’uso gratuito per scrivere e per parlare ancora.

Le origini del Centro prendono forma nel 2007 quaidministro Turco stanzia dieci milioni di
euro per l'acquisto di comunicatori vocali destirmtmalati di SLA mentre la partenza effettiva del
progetto avviene nel novembre del 2008 quando\alldadi lavoro regionale prendono parte la
Regione Friuli Venezia Giulia, I'Ufficio H della @aunita Piergiorgio, I'A.S.S 4 “Medio Friuli”
oltre ai Distretti sanitari e alle associazionicditegoria. Un tavolo che sfocera in vero e proprio
progetto I'anno dopo, nel marzo del 2009, mentrattgo mesi piu tardi un protocollo di
collaborazione tra la Comunita Piergiorgio OnlUAeS.S 4 viene ufficialmente siglato.
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«Attraverso questa iniziativa siamo riusciti a ceean magazzino presso il nostro Ufficio H dove

sono state accolte non soltanto tre delle cinquadgie di puntatori oculari esistenti sul mercato
nazionale ma anche pc assemblati con sensorer@astirtuali, emulatori di mouse e comunicatori

alfabetici con uscita in voce — spiega la dottReecella mentre sottolinea che per poter affeilire a
Centro i potenziali utenti devono presentare urevegrdisabilita comunicativa da deficit della

fonazione e anche motoria agli arti superiori —Hi&ttivo era sostanzialmente quello di avere piu
strumenti possibili destinati alla comunicazionecphé non esiste una macchina migliore delle altre
e perché ogni paziente € un caso a se stante cengita ben particolari. Questo e il motivo per cui
era necessario individuare per ognuno lo strumpntadeguato e tagliato su misura».

I meccanismo del sistema, che snellisce certambntpratiche burocratiche di assegnazione
dell'ausilio e solleva i singoli distretti dallaega economica, € molto semplice: il distretto saioit

di appartenenza dell'utente contatta il Centro aegie che, a sua volta, mobilita un’équipe di
specialisti il cui compito e quello di verificaredbneita degli utenti e assegnare infine gli steuntn
adeguati. L'onere della prescrizione dell'acquisiella fornitura e dell’assistenza & a carico del
Centro stesso finanziato dalla Regione FVG.

Per ulteriori informazioni contattare I'Ufficio H d ella Comunita Piergiorgio Onlus di Udine
allo 0432.403431
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