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CHI SIAMO

L' A.Pu.S.B.l. —onlus (Associazione Pugliese Spina Bifida e Idrocefalo) é stata costituita a Manfredonia il
04/03/1996 ed & composta da genitori di pazienti affetti da Spina Bifida ed Idrocefalo e dagli stessi pazienti.
L’A.Pu.S.B.1. € aderente al NETWORK Italiano per la promozione dell’acido folico, per la prevenzione
primaria dei difetti congeniti presso I'lSS - Istituto Superiore di Sanita.

COSA FACCIAMO

L’A.Pu.S.B.1. ha lo scopo di:

e promuovere le attivita in sede medica e scientifica per la prevenzione, la cura e la riabilitazione della
Spina Bifida e dell'ldrocefalo;

e curare l'inserimento sociale e lavorativo dei portatori di Spina Bifida e Idrocefalo e delle loro famiglie,
dando assistenza morale e materiale;

e favorire ed incrementare una vera solidarieta dei portatori di Spina Bifida e Idrocefalo e delle loro
famiglie suggerendo, promuovendo e sviluppando iniziative per assicurare loro mezzi adeguati di
assistenza, in particolare la dove I'organizzazione assistenziale pubblica non offra interventi adeguati;

e promuovere ed organizzare congressi, conferenze e dibattiti per I'aggiornamento culturale, tecnico e
scientifico degli operatori del settore curandone la divulgazione ai pazienti ed alle loro famiglie;

¢ collaborare, nelle sedi opportune, con gli enti e tutte le associazioni socio-sanitarie ed assistenziali;

L'Associazione presta assistenza e informazione alle famiglie che vivono quotidianamente i problemi legati
alla Spina Bifida ed all'ldrocefalo; comunque uno degli obiettivi primari dell'A.Pu.S.B.I. & quello di far
crescere in Puglia un Centro dove si possa offrire tutta |'assistenza specialistica di cui i portatori di Spina
Bifida e Idrocefalo hanno bisogno.

LE NOSTRE INIZIATIVE

e PROGETTO: MODELLO DI ASSISTENZA MULTIDISCIPLINARE A PAZIENTI AFFETTI DA SPINA BIFIDA PER
FAVORIRE L'INTEGRAZIONE SOCIO SANITARIA.

(finanziato dal Fondo dell'Osservatorio Nazionale per il Volontariato - Ministero del Lavoro, della Salute e
delle Politiche sociali - Ex Legge 266/91 - Direttiva 2007)

e CAMPO ESTIVO - Educativo Riabilitativo "UN PASSO VERSO L'AUTONOMIA"

San Giovanni Rotondo 12 - 13 - 14 giugno 2009



Migliorare la qualita di vita attraverso processi di conoscenza e di condivisione per il raggiungimento
dell'autonomia personale e per l'integrazione sociale.

¢ CONVEGNO:

Sabato 28 Novembre 2009 ore 9,00

Sala Convegno

CENTRO DI ACCOGLIENZA APPRODO, SAN GIOVANNI ROTONDO

FAVORIRE IL DIALOGO TRA LE ISTITUZIONI ED IL TERZO ETTORE.

Presentazione esiti del Progetto - Modello di assistenza multidisciplinare a pazienti affetti da spina bifida
per favorire l'integrazione socio sanitaria.

L’Associazione é iscritta dal 2004 all’Anagrafe delle onlus e al Registro Regionale delle Organizzazioni di
Volontariato n. 633.



