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L otta alla SL A senza confini

19 Giugno 2015 - 12:59pm

«LaSLA (sclerosi laterale amiotrofica) non conosce confini e anche chi € a fianco delle persone con SLAon
deve porsi limiti nellalotta alla malattia e nel sostegno ai malati, affinché possano accedere ad esperienze
apparentemente inaccessibili»: sono i concetti alla base della Giornata Mondiale sulla SLA del 21 giugno,
per laquale !’ AISLA ha scelto come evento principale la veleggiata di Piombino (Livorno), doveil 20
giugno vi sara anche un concerto di Ron, cantautore da tempo vicino atale Associazione

Una “fotografia” delle Malattie Rare

19 Giugno 2015 - 12:25pm

E lo studio presentato nei giorni scorsi a Roma, voluto per fornire un documento dettagliato a supporto delle
decisioni pubbliche, stimando da una parte la dimensione e la distribuzione in Lombardia del fenomeno
Malattie Rare e dall’ altral’ impatto economico-organizzativo di Sui servizi sanitari esulle ASL. Uno
strumento certamente utile a una piu razional e predisposizione dei modelli di presain carico dei pazienti e a
una gestione piu efficace ed efficiente del Servizio Sanitario

Servizi sociali per le persone con lesione midollare

19 Giugno 2015 - 11:43am

Con I'incontro del 20 giugno almola (Bologna), verra avviato un percorso formativo volto amigliorare la
presain carico sociale delle persone con lesione midollare in tutte le fasi che le coinvolgono, promuovendo
un confronto trale varie Unita Spinali, a fine di identificare eventuali metodologie condivise di misurazione
del lavoro socio-riabilitativo
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Nella scuola servirebbe un po’ di coraggio

19 Giugno 2015 - 10:46am

«Alcune delle soluzioni prospettate nella Proposta di Legge sull’inclusione scolastica sostenuta dalle
Federazioni delle persone con disabilita - scrivono dal GRIDS (Gruppo Ricerca Inclusione e Diability
Studies) - sono condivisibili, marimanere nella dimensione da delineata, senza collegarlaaunavisione
inclusiva della scuola e del suoi contesti, implicail rischio di “fare sempre meglio le stesse cose”: serve,
invece, un po’ di coraggio, per pensarle e farle diversamente, con tutti i rischi che cio comporta»

Lasfidaedifendereil Servizio Sanitario Nazionale

18 Giugno 2015 - 7:15pm

«Esiste una responsabilita dell’ attual e generazione della classe dirigente - politica, amministrativa,
professionale, civica, delle imprese - di consegnare alle generazioni future un bene comune, una conquista
irrinunciabile e una necessita qual eil Servizio Sanitario Nazionale, integro nei suoi principi fondamentali, e
ci auguriamo migliore»: e il messaggio lanciato dal Tribunale per i Diritti del Malato di Cittadinanzattiva,
durante la recente giornata celebrativa del proprio trentacinquennale

L a Giornata della Scler oder mia celebrata con un libro

18 Giugno 2015 - 6:07pm

Storiadi vita, dagli scopi terapeutici, che ruota attorno alla sclerodermia della protagonista, “Tacco 12. In
bilico sullavita’, libro di Anna Conte, € stato ancora una volta scelto da ASMARA (Associazione Mal attia
Rara Sclerodermia e altre Mal attie Rare “ Elisabetta Giuffre”), per celebrareil 19 giugno a Potenza, la
Giornata Mondiale della Sclerodermia (Sclerosi Sistemica), prevista per il 29 giugno prossimo

Nulla & come appar e: la diver sita cambia confini

18 Giugno 2015 - 4:42pm

Due giorni di eventi, animazioni e spettacoli, anche con un convegno sull’ inserimento lavorativo, per
raccontare in modo piacevole - il tema conduttore sara infatti quello della fiaba - ma anche estremamente
serio, che la disabilita non impedisce alla persona di essere unarisorsa per la societa: saratutto questo la
manifestazione intitolata “Nulla € come appare: la diversita cambia confini”, in programma per il 19 e 20
giugno al Borgo Medievale di Torino

Ancoratroppi diritti negati a bambini e ragazzi

18 Giugno 2015 - 1:06pm

Quel sistema organico di politiche per I'infanzia, su cui I’ [taliasi eraimpegnata, non € stato realizzato. Serve
quindi un efficace (e ben finanziato) Piano Nazionale per I’ Infanzia ed é urgente anche un Piano Nazionale
di Contrasto alla Poverta. Queste le riflessioni a margine del nuovo “Rapporto di aggiornamento sul
monitoraggio della Convenzione ONU sui Diritti dell’ Infanzia e dell’ Adolescenzain Italia’, senza nemmeno
mai dimenticare chei minori con disabilita restano sempre “i piu vulnerabili trai vulnerabili”
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| caregiver: un tassello importante del puzzle

18 Giugno 2015 - 12:00pm

«Nel nostro Paese - scrive Simona Lancioni - il percorso per il riconoscimento dellafiguradel caregiver
familiare e per I’introduzione di qualche misura a sua tutela, incontra diverse resistenze, provenienti talora
dagli stessi caregiver, talora da acune persone con disabilita, in atri casi dal mondo femminile. Main un
moderno sistema di welfare, costruito sul riconoscimento del diritto di ogni persona aricevere e prestare
cura, il caregiver e un tassello importante del puzzle e queste resistenze andrebbero superate»

Una Giornata del Rispetto, all’insegna dello sport

18 Giugno 2015 - 10:51am

Circa duecento ragazzi con disabilitas cimenteranno il 19 giugno a Ozzano dell’ Emilia (Bologna) in una
serie di gare atletiche, con relativa e festosa premiazione finale: consisterain questo laprimadelle tre
“Giornate del Rispetto” - quella dedicata alla diversita - organizzate dalla Cooperativa Sociale La Fraternita
e dal Servizio Dipendenze Patologiche dell’ Associazione Comunita Papa Giovanni X X111

Futuri infermieri a contatto con la disabilita visiva

18 Giugno 2015 - 10:17am

E stata certamente una proposta interessante, la giornata informativarivolta agli studenti di Scienze
Infermieristiche dall’ UICI di Torino (Unione Italianadel Ciechi e degli Ipovedenti), nata dal desiderio di far
conoscere a cune esigenze specifiche che le persone cieche e ipovedenti possono avere quando si trovano in
un ospedale. Piu in generale, poi, I’ obiettivo era quello di “aprire unafinestra’ su un mondo che spesso,
anche in ambito sanitario, non & adeguatamente conosciuto

Laculturadedladisabilita nella scuola e nell’ univer sita

17 Giugno 2015 - 7:12pm

E questo il titolo dell’ incontro promosso per il 19 giugno a Sassari dallalocale Sezione UILDM (Unione
Italiana L otta alla Distrofia Muscolare), per «riflettere - come spiegano dall’ Associazione organizzatrice - sul
concetto di cultura della disabilita, inteso non solo come accesso alla cultura per le persone con disabilita,
ma anche come formazione all’ accoglienza di tali persone, parti integranti della diversita umanae

dell’ umanita stessa»

UILDM: costruiamo insiemelarete

17 Giugno 2015 - 6:44pm

Sara questo, dal 18 a 20 giugno, il filo conduttore delle Manifestazioni Nazionali UILDM (Unione Italiana
LottaallaDistrofia Muscolare) di Lignano Sabbiadoro (Udine), per le quali € stato predisposto un
programmar icco di approfondimenti medico-scientifici, legidativi e giuridici, maanche di momenti di
confronto e scambio su temi quali lacomunicazione e appunto il “farerete’ trai divers soggetti coinvaolti,
SOci, sostenitori e organizzazioni partner
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Autismo e scuola: buone prassi inclusive

17 Giugno 2015 - 5:12pm

Creare unarete reale tra scuola, famiglia e istituzioni sociosanitarie, a fine di migliorare la gestione dei
rapporti con bambini e adolescenti affetti da sindrome dello spettro autistico: e questo I’ obiettivo del
progetto ministeriale denominato “ Autismo e Scuola’, nel cui ambito si terrail 19 giugno a Casertaun
importante convegno di formazione, tutto dedicato ale buone prass inclusive

E semprein agguato, quel tristerefrain sull’invalidita

17 Giugno 2015 - 4:24pm

«Ladiffusione di informazioni distorte e parziali contribuisce a diffondere luoghi comuni e pregiudizio nei
confronti delle persone con disabilita, dipingendole come “parassiti” e “profittatori”. Il che € inaccettabilex»:
cosl il Presidente della FISH (Federazione Italiana per il Superamento dell'Handicap) commenta quello che
in questi giorni, sugli organi d’informazione, sembra essere un triste ritorno a ben noto e ormai ciclico
refrain scandalistico sulla spesa per leinvaliditacivili

LeONLUSeil bolloautoin Friuli Venezia Giulia

17 Giugno 2015 - 1:04pm

Con un’istanza presentata al Consiglio Regionale, il Centro Servizi Volontariato del Friuli Venezia Giulia
chiede I’ esenzione dal pagamento dellatassa di circolazione per gli automezzi delle organizzazioni di
volontariato, appositamente trasformati per il trasporto di persone con disabilita, applicando estensivamente
e uniformemente una vecchia normadel 1953, cosi come e gia stato giafatto in altre Regioni

Tornanoi “ Sailing Campus’ dello Spirito di Stella

17 Giugno 2015 - 12:22pm

Prenderail viail 18 giugno a Desenzano del Garda (Brescia), con varie altre tappe successive fino a 27
settembre, una nuova edizione del “ Sailing Campus’, la bellainiziativa nata da un’idea di Andrea Stella, con
la sua Associazione Lo Spirito di Stella, consistente in una scuola velaitinerante, rivolta a persone con
disabilita e non, tutti insieme avivere |’ esperienza della velain un ambiente accessibile e inclusivo

L'alter nanza scuola-lavoro

17 Giugno 2015 - 11:38am

«L’alternanza scuola-lavoro - scrive Luciano Paschetta - fissata da una normadi dieci anni fa e gia presenten
viasperimentale in diverse realta scolastiche, rappresenterebbe un’ ottima opportunita di inclusione per i
ragazzi con disabilita, ciechi, ipovedenti o con disabilita aggiuntive, per sperimentare il “mondo
dell’impresa’ e verificars “capaci”, oltreché per scoprire nuove e gratificanti possibilita per un loro futuro
occupaziona e»
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Giocare e crescere nella comunita

17 Giugno 2015 - 10:29am

Si rivolge prevalentemente a bambini e ragazzi e propone di “mettersi nei panni” di persone che vivono
condizioni e situazioni di disabilita o disagio, attraverso vere e proprie prove pratiche e larisposta ad alcune
domande: €l gioco datavolo “Crescere nella comunita’, originae e interessante risultato di un progetto
promosso ad Aosta per offrire agli adolescenti una serie di laboratori creativi, ove affrontare le
problematiche vissute dalle persone anziane o con disabilita

Stefano Pietta: “ questa € la mia vita”

16 Giugno 2015 - 7:15pm

“A bordo” della sua carrozzina, Stefano Pietta, affetto da tetraparesi spastica dalla nascita, e riuscito a
tramutare in realta le parole della canzone “Questa e lamiavita’, del suo idolo Ligabue, prendendo in mano
con determinazione le redini del suo destino e assecondando i propri interessi, con risultati forse insperati:
0ggi, infatti, telelavora e ha creato unaweb radio (“ Steradiodj”) sempre pitl seguita. E in passato ha fatto
anche |’ allenatore di squadre giovanili di calcio...
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