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Questo progetto é stato possibile

grazie al convinto sostegno politico ed economico
dell'Ufficio del Consigliere Delegato

per le Politiche dell'Handicap,

Salute Mentale e Legge 626, lleana Argentin

@ Le associazioni, un mondo di legami e di saperi
costruiti a partire dalla propria esperienza hanno
bisogno urgente di analizzare, riflettere, comprendere
questi processi per un dialogo creativo con le diverse
istituzioni sociali, educative e politiche.

L'associazione Sclerosi Tuberosa, malattia rara, ha
iniziato ad addentrarsi in questo complesso ambito
educativoedi curaconla condivisione di un progetto di
ricerca importante e di autentica novita:

“Integrazione, esperienze, saperi, analisi e
costruzione di buone prassi nelle associazioni per le
malattie rare: una ricerca sull’Associazione Sclerosi
Tuberosa”.

La ricerca e condotta dalla Cattedra di Pedagogia
Speciale, Universita Roma Tre della Prof.ssa Bruna
Grasselli, con il sostegno e patrocinio del Comune di
Roma, Ufficio del Consigliere Delegato per I'Handicap e
salute mentale. Questa ricerca ipotizza la famiglia come
luogo dei saperi e risorsa creativa, le associazioni come
contesti di promozione e di cura, oltre che di
informazione e sostegno. La scelta delle associazioni di
famiglie con figli con malattie rare, costituisce un campo
di assegnazione specifico e particolarmente
problematico. Una riflessione su famiglie e associazione,
disabilita e malattie rare in ambito educativo &
certamente un contributo significativo per individuare e
condividere conoscenze e buone pratiche associative.

@ Il Progetto persegue i seguenti obiettivi:

e offrire uno strumento di riflessione sulle
attivita in ambiti associativi.

e analizzare le modalita diintervento in maniera
approfondita (in termini d'efficacia, risorse
impiegate, possibilita di sviluppo, ecc.)

e individuare le competenze, i saperi, le abilita per
consentire l'acquisizione di nuove consapevolezze

Il raggiungimento di questi obiettivi contribuira a
realizzare le seguenti ed ulteriori finalita progettuali:

e dare senso alla frantumazione delle conoscenze
e delle competenze offrendo strumenti condivisi
di azione che possano diventare punti di
riferimento per le azioni associative in senso ampio;

|

e trasformare le numerose iniziative in questo ambito
inun vero e proprio sapere condiviso trasferibile:
isoci, saranno stimolati a creare "un modello
dintervento” in grado di rafforzare il sostegno alle
famiglie, la capacita formativa dell'associazione e
le competenze degli operatori.

La ricerca e gia entrata nella fase della progettazione
e si concludera entro ottobre 2009. Una volta ultimata
potra fornire indicazioni generali per una "pedagogia” e
potra costruire la base di partenza per approfondimenti
disettore.
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