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CONVEGNO. Allasala congressi della Provincia

La distrofia muscolare
eil diritto all'autonomia

eee Promosso dalla Provincia, in
collaborazione con Parent Project
Onlus, si terrd il 7 maggio alle 16 un
convegno per parlare delle temati-
chedel Progetto Sociale "Diritti ver-
so l'autonomia. Sperimentazione
di percorsi di vita autonoma per ra-
gazzi affetti da distrofia muscolare
di Duchenne e Becker" che I'asso-
ciazione sta realizzando in Sicilia.
Durante il simposio, che si svolgera
nella sala Congressi della Provincia
allapresenza del Commissario stra-
ordinario Giovanni Scarso ed il diri-
gente del Settore Politiche Sociali,
Giuseppina Distefano, il vice presi-
dente di Parent Project Onlus, Luca
Genovese, presentera leattivita dell’
associazione di genitori impegnati
contro ladistrofia muscolare diDu-
chenne e Becker. Infine & program-
mato |'intervento della responsabi-
le del Centro Ascolto Duchenne Sici-
lia, Sonia Benvissuto, che illustrera
il servizio dedicato alle famiglie e
spieghera gli obiettivi del Progetto
di Promozione Sociale chesistarea-

lizzando insieme alla Provincia. Il
Progetto "Diritti verso l'autono-
mia" nasce dal desiderio di rispon-
dere, in modo sempre pil1 adegua-
to, alle nuove esigenze che si trova-
no ad avere i ragazzi affetti dalla di-
strofia muscolare diDuchenne e Be-
cker (DMD/BMD) che, grazie agli
sviluppidellaricerca scientifica e cli-
nica, raggiungono I'eta adulta. Per
dare queste risposte, Parent Project
Onlus ha elaborato un programma
dilavoro che consentira, in seiregio-
ni italiane, di realizzare uno studio
sperimentale su come deve essere
organizzala l'esperienza di vita au-
tonoma dei ragazzi con DMD/
BMD. In Sicilia il lavoro di sperimen-
tazione si sta svolgendo grazie alla
collaborazione della Provincia di Ra-
gusa, della Citta di Vittoria, dell 'Uffi-
cio Scolastico Provinciale di Ragu-
sa, dell'Asp, dell'Istituto Comprensi-
vo Statale "San Biagio" e dell'Istitu-
to Comprensivo "Portella della Gi-
nestra" di Vittoria, tutti partner nel
Progetto. aw’)
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