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Indirizzo delia sede legale ed
Opearativa

Via Delle Madonie, 1/A - 91026- Mazara del vallo (TP), Sicilia

Sede Distaccata

Via CB 35, 6/8 91021- Campobello di Mazara (TP)

Nominativo @ ruclo della persona di

contatto {referente)

Giovanna Tramonte Presidente

Dott.ssa Francesca Di Benedetlo Coordinatrice

Tel- fax 0924 811806 cell. 3395855723 Presidents

Telefono

Cell: 3380086438 Coordinatrice
E-Mail uildmmazara@hotmail.it
Sito internat www . uilddmmazara.it

Missione, finalita e attivita

dell'organizzazione

Le malattie neuro muscolari in generale e la distrofia muscolare, in
particolare, sono patologie che interessano | muscoli lasciando
intatte le funzioni cognitive dei soggetti Interessati, pertanto queste
persone si ritrovano ad avere difficolta di movimento ma restano
comunque inalterati i sogni, | desideri e | bisogni di avere una vita

soddisfacentemente felice, nonostante gl impedimenti posti nella




| societa di appartenenza, che non € pensata per tali tipologie di
persone. La malattia & degenarativa & molto lenta, & provoca
‘problemi diversi a seconda delle persone che ne sono affette, la
UILDM cerca In tutli | modi di superare e rimuovere le bamiere
architettoniche e culturali che impediscono a i soggetti disabili di fare
¢id che a loro piace fare.

La nostra missione & favorire e promuovere [integrazione e
sviluppare |'sutonomia nei soggetti disabili, di riuscire a fare
un‘opera caplllare di sensibilizzazione attraverso il coinvolgimento
della cittadinanza focalizzando l'attenzione sui diritti defle persone
con disabilita in quanto "persone” e non "malali” e pertanto con diritti
che non riguardano solo I'assistenza e la cura, ma anche la vita
affettiva, relazionale e sociale.

Finalita:

promuovera azionl di sensibilizzazione per I'abolizione effattiva di
tutte e barriere; stimolare le potenzialits del disabile promuovendo
esperienze di vita indipendente e/o di convivenza autogestita, eventi
sportivi, auto-mutuo aiuto, testimonianze; promuovere nella scuoia
interventi mirati alla conoscenza delle malatte neuromuscolarn,
contribuendo ad accrescere |a cultura dell'accoglienza della
diversita; consentire la mobilita attraverso l'organizzazione del
servizio trasporto; svolgere e/o promuovere azioni di formazione dei
volontari € delle famiglie; creare occasione di collaborazione con
Enti pubblici ed altre Associazioni, stimolando le reciproche
potenzialita.

Area Associativa

Si associano alla UILDM le persone che si rendono disponibili ad un servizio personale, spontaneo, gratuito,
disinteressato ovvero condividendo con I'Associazione 1a finalita di supportare le persone affette da
malattia neuromuscolare e le loro famiglie. Tutti coloro che aderiscono alla UILDM hanno il diritto di
partecipare, in condizioni di uguagiianza e con pari opportunita, alla vita e alle attivita dell’Assocdiazione
senza alcuna discriminazione. Proprio su questi presupposti e su queste persone sl basano le attivita e |
servizi che vengono svolti all'interno dell’Area Associativa; in particolare:



promozione e coordinamento generale del volontariata: il volontario in UILDM mette a disposizione il
praprio tempo e le proprie capacita per gli altri con "gioia” e "gratuita”. L'Associazione fornisce il sostegno
e la formazione necessari per la loro crescita e per I'attuazione dei compiti di cui sono responsabili;

attivita di raccolta fondi e comunicazione; iniziative, eventi e campagne di sensibilizzazione e
comunicazione, attraverso le quali |a UILDM vuole farsi conoscere e reperire risorse economiche, umane e
materiali a sostegno delle proprie attivita sempre finalizzate alla persona disabile;
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organizzazione e gestione di attivita ludico-ricreative: la UILDM si impegna nella realizzazione e gestione di
attivita ludico-ricreative a favore della persona disabile e della propria famiglia.
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In particolare segnaliamo:
MARE SENZA BARRIERE:

In Sicilia I'abbattimento delle barriere architettoniche risulta ancora oggi uno degli ostacoli piu
difficili da superare. Questo & un problema con cui ci si scontra ogni giorno, ma diventa ancora pit
difficile da sopportare quando arriva l'estate, in questo pericdo le elevate temperature e |'afa
spingono quasi tutti i cittadini a trasferirsi in luoghi pit freschi, vicini al mare, ma purtroppo nelle
nostre spiagge e impossibile I'accesso per | soggetti con disabilita motoria.

| litorali costieri sono privi di servizi che possano garantire ai soggetti diversamente abili |a piena
fruibilita degli stessi, creando in tal senso momenti di solitudine e sentimenti di diversita a tutti
coloro che non possono accedervi.

Alla luce di cid nel 2012 & nato il progetto della nostra sezione per garantire anche alle persone
con difficolta motorie I'accesso ad uno dei beni pit apprezzati della nostra isola: il mare.



Pertanto, ¢l siamo interessati alla realizzazione nei mesi di luglio e agosto di un lido che avesse
funzioni anche da "Centro Diurno in Spiaggia” che avesse come obiettivo sia lo sviluppo di spazi e
attrezzature idonee a facilitare l'accesso al mare al disabili in carrozzina, sia lo svolgimento di
attivita a carattere psico-educativo e riabilitativo per favorire, la socializzazione, |'autonomia
personale e l'integrazione. | primi due anni, grazie a dei protocolli d'intesa con il Gircolo Nautico
{negll anni 2012 e 2013) di Tre Fontane e con lo Zahira Resort Hotel (nell’anno 2014) abblamo
realizzato il nostro centro diurno in una zona un po distaccata rispetto al centro del paese, quindi
se da un lato eravamo riusciti a realizzare |"accessibilita, dall’altro ne risentiva un po I'integrazione.
Dal 2014 siamo stati contattati da un giovane imprenditore locale che aveva intenzione di aprire
un lido a due passi dal centro della localita in cul ci trovavamo noi &, sensiblle alle tematiche
dell'accessibilita, ci ha chiesto di inserire il nostro progetto nel suo lido. Cosi nasce Mare senza
Barriere al Lido Monnalisa Beach, mare cristallino e sabbia dorata, scenario ideale per la vacanza
con la famiglia o con gli amici, nel tratto di spiaggia pit bello del Mediterraneo, a pochi chilometri
dal Parco Archeologico di Selinunte.

Dotato di tutti i comfort per una giornata al mare all'insegna del relax e del puro divertimentao,
spiaggia pulita ed attrezzata con ombrelloni, sdraio, lettini, un fornitissimo bar, ottima cucina per
un pranzo in riva al mare e birra rigorosamente ghiacciata, questi sono solo alcuni dei comfort che
vi aspettano per garantire non solo I'accessibilita alla spiaggia e al mare attraverso le passerelle
antisdrucciolo e le sedie sand & sea, ma realizzando anche l'integrazione tra tutti | bagnanti.

Come si svolge |"attivita,

Mare senza Barriere si & svolto nei mesi di luglio e agosto, Ia riuscita del progetto & stata possibile
grazie all'aiuto di 6 giovani volontari (4 del Servizio Civile), con un orario stabilito e messo bene in
evidenza nella struttura, che avevano il compito di accogliere gli utenti con disabilita,
accompagnarli sotto 'ombrellone, assicurarsi che fosserc a loro agio, praticare le necessarie
misure per una corretta movimentazione della persona dalla propria sedia a rotelle alla sdraio o
alla sedia sand & sea per entrare in acqua, se lo richiedeva I'utente veniva accompagnato nel
bagno dove aveva |'opportunita di fare anche una doccia. Durante il soggiorno i nostri volontari
facevano anche da animatori per le attivita e i giochi in spiaggia coinvolgendo tutti | bagnanti
presenti. Il servizio dei nostri volontari & stato organizzato in modo tale da accogliere anche chi
non aveva accompagnatore, proprio per diffondere e promuovere |a possibilita delle persone con
disabilita motoria di poter vivere in autonomia alcuni momenti della loro giornata.

In tal senso Mare senza barriere e stata ed & una realta, anche se piccola, di altissimo valore
sociale per |a Sicilia Occidentale e pud diventare un luogo di rielaborazione e orientamento delle
politiche sociali a sostegno dei soggetti non autosufficienti e delle loro famiglie. In guesto
momento siamo impegnati a produrre | documenti necessari per poter ripetere il nostro progetto
nel mesi di luglio e agosto, presso il lido Monnalisa Beach di Tre Fontane.



 SE VIENIIN SICILIA -

| Servizi Integrativi

| servizi integrativi rappresentano la messa a sistema e 'ampliamento delle risposte di
coordinamento strutturale e di prestazioni specifiche, tra le quali centrale & il servizio dei trasporti
e della domiciliarita leggera.

| servizi offerti riguardano:

» segretariato sociale e sportello informativo: informa e orienta sui servizi presenti sul
territorio allo scopo di facilitarne I'accesso ai cittadini favorendo anche l'orientamento
delle persone all'interno della UILDM;

= promozione, coordinamento e gestione del Servizio Civile Volontario: il servizio civile
fornisce 'opportunita ai giovani dai 18 al 28 anni di dedicare un anno della propria vita a
favore di un impegno solidaristico. Allinterno dell’UILDM i volontari sono chiamati a
svolgere mansioni e compiti a supporto delle diverse attivita;

* progettazione e formazione: "Associazione si impegna a realizzare progetti, anche
innovativi, oltre a momenti di formazione a favore degli associati e delle loro famiglie;

* interventi specific di supporto:

A. afavore dei disabili e delle loro famiglie: vengono realizzate diverse attivita utili
nel supportare le famiglie dei disabili ad affrontare con serenita ed equilibrio |a
nuova situazione {gruppi di auto-mutuo-aiuto, momenti socio ricreativi e di
aggeregazione);

B. afavore dei volontari e dei professionisti in servizio: in particolare attraverso
un’attivita di supervisione e di formazione continua.



= accompagnamento sociale: disponibilita di un servizio di trasporto sociale associativo
(affidato a volontari qualificati e formati} strutturato e organizzato, al fine di rispondere
alle sempre crescent] esigenze di mobilita della persona disabile, Il tutto finalizzato
prioritariamente all’accesso ad attivita sociali senza tralasciare esigenze personali e
sanitarle;

s promozione di attivita socio assistenziali: nascono allo scopo di offrire assistenza ai
soggetti portatori di handicap e di promuovere interventi a sostegno delle famiglie e dei
disabill stessi;

» domiciliarita leggera: assistenza alla persona presso il proprio domicilio per effettuare
piccole commissioni, mansioni domestiche, uscite, La domiciliarita non e sostitutiva delie
prestazioni assistenziali ma interviene ad integrazione di eventuali servizi forniti.

Azioni di sostegno
Per... sostenere la ricerca - TELETHON

Telethon nasce grazie ad un gruppo di Volontari della UILDM che, insieme con Susanna Agnelli, si sono
impegnati per portare anche in Italia l'idea di una maratona televisiva per la raccolta di fondi da devolvere
alla ricerca genetica. Da allora {era il 1990) i sodalizio si & rafforzato e Telethon e UILDM hanno indetto
insierne moltissimi bandi di concorso per progetti di ricerca. L'impegno del Volontar| della UILDM in
occaslone della maratona televisiva, rimane a tutt‘oggl uno strumento fondamentale per la raccolta fondi e
la sensibilizzrazione alla ricerca, '

Per,.. sostenere il volontariato La UILDM per lo syolgimento di alcuni servizi sociosanitari e per realizzare
le attivita ricreative e sportive siaffida alf impegno di Velontarl disposti a “"denare” un po' del proprio
tempo: un palo dore alla settimana sono poche, ma per la UILDM e per | suol assistit significano molto. La
ricerca, la formazione e 'inserimento nel vari servizi sono | momenti piG importanti del percorse che porta
a diventare Volontario UILDM. Al fine di individuare nuovi valantarl, la UILDM adotta varl sistami: (]
passaparola, la pubblicita, la stampa e la diffusione di volantini divulgativi, la realizzazione di event, la
presenza a manifestazioni con spazi-espositivi, la pubblicazione di articoli su quotidiani, la visibilita su radio
e televisioni, I'aggiornamento de! sito Internet, l'informazione via e-mail ed altro ancora

Per... sostenere I'associazione Per svolgere queste attivita, |a UILDM si autofinanzia tramite Il tesseramento
e campagne di raccolta fondl. L'Associazion# inoltre sl avwale di donazioni, cantributi privati e pubblici
anche sotto forma di convenzionl. In virtd della natura giudridica di ONLUS, i contributi versati a favore della
LILDM sono deducibili efo detraibili dalle imposte sia per persone fisiche che per le aziende, secondo le
leggi vigenti.

Sostienl le nostre attivita:

* Tesseramento Con un contributo di 10€ entr| a far parte della nostra associazione.
* Inmemoria Donazione offerta a suffragio di una persona cara defunta.



* Bomboniere solidali Per ajutare la ricerca sulle malattie genetiche rare. Per Info: 3395855723 -
3456594257

Attraverso Bonifico bancario:
Unicredit
Agentzia 23317 Mazara del Vallo

IBAN: [TO3 Y020 0881 8820 0010 3407 316

Banca Nuova
Filiale Campobello di Mazara

IBAN: IT49 Y051 3281 8107 1457 0260 505
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