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Studi in corso nazionali ed internazionali per la sclerodermia

24 Giugno 2022 - 1:53pm

In vista della Giornata Mondia e della Sclerodermiadel 29 giugno, dedicata a questa grave patol ogia cronica
e progressiva, ben nota anche come scleros sistemica, di origine autoimmune, caratterizzata dalla
progressiva fibrosi della cute e degli organi interni, nonché da un diffuso danno delle strutture vascolari,
I’ASMARA (Associazione Malattia Rara Sclerodermia e altre Malattie Rare “ Elisabetta Giuffré”) ha
organizzato per il 27 giugno, in collaborazione con I’ Associazione REDO, il convegno online * Studi in
corso nazionali ed internazionali per la sclerodermia. Specialisti a confronto”

Da non credere: «Quanto ti vergogni del tuo familiare con disabilita?»...

24 Giugno 2022 - 1:13pm

«Da zero a quattro, quanto ti vergogni del tuo familiare con disabilita?», «Ti senti imbarazzato a causa del
comportamento del tuo familiare con disabilita?», «Quanto risentimento provi nei confronti di tuo figlio
disabile?»; uno scherzo? Messaggi diffusi dai noti “odiatori” del web? Purtroppo no. Sono infatti alcune
domande contenute in un questionario rivolto a persone «che assistono un proprio congiunto malato», da parte
del Comune di Romae di quello di Nettuno. La Federazione FISH ne chiede il ritiro immediato,

sottolineando perd che «questa volta non basteranno le semplici scuse»

Condannato per discriminazioneil Comune di Monza: giustizia e fattal

23 Giugno 2022 - 6:35pm

«Questa Sentenza riconosce il carattere discriminatorio della mancata rimozione delle barriere architettoniche
ed & un riconoscimento importante del Giudice che ha permesso di fare emergere lavoce ei diritti delle
persone con disabilita»: 1o dicono con soddisfazione dalla Federazione LEDHA, commentando la condanna
del Comune di Monza per discriminazione, per avere utilizzato uno spazio non accessibile alle persone con
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disabilitd motoria, I’ Arengario, per eventi culturali aperti alla cittadinanza. Una vicenda lungatre anni, ma
allafine sembra proprio di poter dire che giustizia é fattal

L e persone a mobilitaridotta el’ Aeroporto di Paler mo: ¢’ € molto dalavorare

23 Giugno 2022 - 5:45pm

Che la situazione degli aeroporti italiani rispetto alle esigenze delle persone con disabilita siamigliorata, €
un dato di fatto di cui abbiamo scritto piu volte. E tuttavia, afar pensare che vi sia ancora parecchio da
lavorare, specie sullaformazione del personale e sull’ efficienza delle apparecchiature, continuano purtroppo
adimostrarlo certi eventi che accadono tuttora. Basti pensare ai disagi vissuti all’ Aeroporto di Palermo dal
Presidente della Federazione FISH Falabella, persona con disabilita motoriain carrozzina, siaal’ arrivo che
allaripartenza dal capoluogo siciliano

L’ANFFAS continua a guardare al futuro con speranza, deter minazione e
fiducia

23 Giugno 2022 - 4:58pm

«Nella suaincessante operatesa ad affermare ladignita, i diritti e la Qualitadi Vitadelle persone con
disabilita, dei loro familiari e il benessere degli operatori, I’ ANFFAS non si puod fermare e non puo essere
fermata da nulla e da nessuno, andando avanti senza mai arrendersi, rinsaldando ancoradi piu il proprio forte
spirito identitario e unitario e facendo leva sulla straordinaria capacita di resilienza che |’ esperienza propria
della disabilita porta con sé»: cosi Roberto Speziale, presidente dell’ ANFFAS, presentando la suarelazione
durante la recente Assemblea dell’ Associazione

Tempo di burattini allarassegna bolognese “ La conquista della felicita”

23 Giugno 2022 - 2:02pm

Ben sette appuntamenti, tra yoga, musica, letture, presentazioni di libri e teatro, stanno caratterizzando, e lo
faranno fino a 16 luglio, la 16" edizione della*“ Conquista dellafelicitd’, tradizional e rassegna estivain
corso allaCasadei Risvegli LucaDe Nigrisdi Bologna, la nota struttura pubblica voluta dall’ Associazione
degli Amici di Luca, rivoltaa persone con gravi cerebrolesioni, in stato vegetativo o con esiti di coma. 11
prossimo appuntamento sara domani, 24 giugno, insieme a noto burattinaio Riccardo Pazzaglia, che per la
prima volta raccontera la sua dura esperienza di Covid

Toscana e persone con disabilita gravissme: novita sulle risor se

23 Giugno 2022 - 1:29pm

Tramite unarecente Delibera di Giunta, la Regione Toscana ha introdotto alcune importanti novitain merito
all’ utilizzo delle risorse del Fondo per e Non Autosufficienze destinato alle persone con disabilita
gravissime. Nello specifico sono stati aumentati i limiti minimi e massimi del contributo destinato atali
persone. La Regione stessa precisatrattarsi di «interventi integrativi rispetto a quanto gia previsto dai LEA
(Livelli Essenziali di Assistenza)»
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Tennistavolo paralimpico: Sport € Vitadi Montecatone € Campioned’ltalia

23 Giugno 2022 - 1:13pm

Sport e Vita € unarealta presente all’interno dell’ I stituto Montecatone di Imola - la nota struttura
specializzata nel settore delle lesioni midollari e cerebrali —rivoltaai pazienti che praticano il tennis tavolo
attraverso il “programma RGS’ (Rieducazione tramite Gesto Sportivo) e per chi vuole continuare a giocare
unavoltadimesso. E il team di Sport € Vitas é recentemente confermato ai vertici del movimento
pongistico paralimpico, trionfando nel Campionato Italiano a Squadre di Rimini, oltre a primeggiare anche
nel Medaglierefinale

Sostegno e assistenti specialistici: criticita per manenti nel “ sistema scuola”

23 Giugno 2022 - 12:36pm

Prendendo spunto da una vicenda ambientata presso una scuola primaria della Citta M etropolitana di
Milano, riguardante un alunno con disturbo dello spettro autistico, Carlo Hanau si soffermatral’atro sulla
«drammaticaimpreparazione del “sistemascuola’ ad affrontare il crescente aumento di bambini con disturbi
dello spettro autistico», oltreché sulla“dimenticanza” dello stesso “sistema scuola’ «nel formare gli
insegnanti di sostegno», e ricorda una serie di strumenti legidlativi di cui possono avvalers le famiglie per
vedere riconosciuti i diritti dei propri figli

La“terapiade videogiochi” aprelastrada anuovi percors riabilitativi

22 Giugno 2022 - 6:42pm

Superare le difficoltadel linguaggio e del pensiero con I’ aiuto dei giochi elettronici: consiste in questo la
“Video Game Therapy” (“terapiadei videogiochi”), portatain Italia dallo psicologo Francesco Bocci, che s
propone di favorire I’ evoluzione emotiva, affettiva e cognitiva delle persone con disabilita o con difficolta
relazionali e di apprendimento, aprendo la strada a nuovi percors riabilitativi. E intende farlo utilizzando
dispositivi giain commercio, rivolgendos siaa bambini che agli adulti con disabilita, senza alcuna
distinzione anagrafica

Giocar e con i bambini con disabilita come metodologia educativa

22 Giugno 2022 - 6:15pm

Il libro “Laludotecnicainclusiva. Giocare con i bambini con disabilita come metodol ogia educativa’, curato
da Carlo Riva ed Elisa Rossoni, rispettivamente direttore e coordinatrice dello * Spazio Gioco”

dell’ Associazione milanese L’ abilita, racconta e restituisce vent’ anni di lavoro dedicati agarantireil diritto
al gioco per i bambini e le bambine con disabilita da parte della stessa Associazione L’ abilita, documentando
comeil lavoro svolto ogni giorno presso il citato “ Spazio Gioco” siail frutto di pensiero, studio, ricerca,
esperienza e azione

Una proiezione a Verona del cortometraggio “L’amante Sjogren”

22 Giugno 2022 - 5:49pm
Realizzato per conto dell’ ANIMASS (Associazione Nazionale Italiana Malati Sindrome di §jégren), il
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cortometraggio "L 'amante Sjogren", interpretato dagli attori Gabriele Rossi e Daniela Poggi, € stato voluto
per sensibilizzare |’ opinione pubblica sulla sindrome di Sjégren primaria sistemica, malattia infiammatoria
autoimmune che colpisce nel 90% dei casi |e donne e che purtroppo non € ancorainseritanel LEA, né nel
Registro Nazionale delle Malattie Rare. Una nuova proiezione pubblica ne & in programma per il 26 giugno
aVerona, nell’ambito del Festival “Non ¢’ e differenza’

Cosafare per installare ascensori esterni einterni in un condominio.

22 Giugno 2022 - 5:18pm

Prende spunto dalla lunga vicenda legal e che ha coinvolto una persona con disabilita, il Centro Studi
Giuridici HandyL ex, per dedicare un ampio approfondimento, del quale suggeriamo senz’ atro la
consultazione, a cio che dev’ essere fatto, secondo la normativa e vigente e anche ala luce della
giurisprudenza via via prodotta, per realizzare ascensori esterni e interni per le persone con disabilita
all’interno dei condomini

S gar antisca la continuita delle visite nelle strutture residenziali

22 Giugno 2022 - 5:01pm

«Lanormativariconosce, su tutto il territorio nazionale, il diritto ala continuita delle visite di familiari e
visitatori, con cadenza giornaliera, consentendo loro anche di prestare assistenza quotidiana alle persone
ospitate non autosufficienti»: parlano chiaro, comericordadalle Marche il Gruppo Solidarieta, le
Raccomandazioni inviate dal Ministero della Salute agli Assessorati ala Sanitadi Regioni e Province
Autonome, a proposito di una questione tutt’ altro che risolta, speciein alcune parti d’Italia, ovvero quella
riguardante la continuita delle visite nelle strutture residenziali

Terzo Settore: beneil “Decreto Semplificazioni”, ora le norme fiscali

22 Giugno 2022 - 4:21pm

Positivo giudizio del Forum del Terzo Settore sul “nuovo Decreto Semplificazioni”, che sana quella
contraddizione dellariformadel Terzo Settore che finora escludeva da una serie di agevolazioni, erogazioni
liberali e social bonustutti gli enti che, pur iscritti al Registro Unico del Terzo Settore, non possedevano
primadellariformalaqualificadi ONLUS, organizzazione di volontariato o associazione di promozione
sociale. «E tuttavia— aggiunge la portavoce del Forum Pallucchi — ¢’ é ancora tuttala normativa fiscale che
attende da anni e necessarie correzioni per poter entrarein vigore»

Il difficile cammino ddl Testo Unico sulle Malattie Rare

22 Giugno 2022 - 1:58pm

Il Testo Unico sulle Malattie Rare € entrato in vigore da sei mesi, manon € ancora pienamente applicabile
perché nessuno dei relativi Decreti e Regolamenti Attuativi € stato emanato. A seguito dungue di un
confronto con i divers attori richiamati dallanorma, I'OMAR (Osservatorio Malattie Rare) ha promosso per
il 27 giugno I’ evento online “ Testo Unico Malattie Rare. LaRoad Map OMAR”, per dare vitaa un’ampia
discussione pubblica, finalizzata alla produzione di un documento di sintesi da consegnare ale Istituzioni
incaricate di elaborarei citati Decreti e Regolamenti
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Cooperazione e disabilita?: s aprono nuovi scenari

22 Giugno 2022 - 1:20pm

«Nuovi scenari si stanno aprendo, in ambito di cooperazione e disabilita, nell’ otticadi poter includere sempre
di piu le persone con disabilita come protagoniste attive del proprio sviluppo, anche attraverso il
rafforzamento della capacita di tutela delle Associazioni che le rappresentano»: |o dicono i promotori
dell’importante evento collaterale “ Cooperazione e disabilita?: disability mainstreaming per i diritti delle
persone con disabilita?’, che si terra domani, 23 giugno, a Roma, nell’ ambito di “Co[Opera] 2022”, la
seconda Conferenza Nazionale della Cooperazione allo Sviluppo

143.000 persone con disabilita sfollate dall’ Ucraina

22 Giugno 2022 - 12:24pm

E aquesto dato, giadi per s&€ drammatico, si aggiungono le testimonianze “dal campo”, portate in un recente
evento alle Nazioni Unite, che parlano di rifugi e informazioni inaccessibili, di mancanzadi accesso a cibo,
di violenze su donne e minori con disabilita e del fatto che le persone ucraine con disabilita riparate in altri
Paesi vengono spesso segregate in istituti residenziali. «Di fronte atutto cio chiediamo un reale sforzo a
livello internazionale», ha dichiarato Vardakastanis, presidente dell’ Alleanza Internazionale sulla Disabilita
e del Forum Europeo sulla Disabilita

Buon Esame di M aturita a tutti gli alunni e le alunne con disabilita!

22 Giugno 2022 - 11:02am

L’ augurio del presidente della FISH (Federazione Italiana per il Superamento dell’ Handicap) Vincenzo
Falabella, anome di tutta la Federazione, agli alunni e alle alunne con disabilita che da oggi affrontano gli
Esami di Maturita, «ben sapendo - scrive - che avete giaraggiunto un grandissimo traguardo e un lodevole
risultato». «E un grazie particolare ai genitori - aggiunge - per avere sostenuto i propri figli con tanto amore,
coraggio, costanza e caparbieta, durante un lungo e articolato percorso scolastico, non sempre appropriato e
rispondente ai loro bisogni»

Procedeil percorso di “Non uno di meno”, progetto dell’ Al PD

21 Giugno 2022 - 6:33pm

Con il seminario del 25 e 26 giugno a Roma (ma diffuso anche in Y ouTube), rivolto ai presidenti e agli
operatori delle Sezioni AIPD coinvolte, partiranno ufficialmente i lavori di formazione previsti da“Non uno
di meno”, progetto dell’ AIPD Nazionale (Associazione Italiana Persone Down) che punta a promuovere il
miglior stato di salute possibile e la piena integrazione sociale delle persone con sindrome di Down, in
particolare facilitando la presain carico delle Istituzioni sociosanitarie territoriali
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