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Le“MalattieUltra Rar€e” in Italiaein Europa

18 Maggio 2022 - 6:44pm

Nell’ambito delle Maattie Rare un temadi cui attualmente si sta discutendo molto in Europaein Italia,
anche da parte delle Agenzie Regolatorie, riguarda le cosiddette “Mal attie Ultra Rare”, identificate come
guelle che hanno unafrequenza inferiore a un caso su un milione. A tale tema, I'OMAR (Osservatorio
Malattie Rare) dedicherail 23 maggio a Romal’incontro denominato “Malattie Ultra Rare, i bisogni dei
pazienti e le risposte del sistemain Europaein Italia’, che potra anche essere seguito in diretta streaming

L’ assordante silenzio del Ministero dopo quella Sentenza del Consiglio di Stato

18 Maggio 2022 - 6:18pm

«A tre settimane dalla Sentenza con cui il Consiglio di Stato si € pronunciato contro il TAR del Lazio, che
avevabocciato i huovi Piani Educativi Individualizzati introdotti dal Decreto Interministeriale 182/20, il
Ministero stesso non solo non ha convocato I’ Osservatorio sull’ Inclusione, come avevamo richiesto, ma non
ha nemmeno fornito indicazioni alle scuole su come procedere». A denunciarlo € la Federazione FISH, che
chiede quindi «un intervento rapido e chiaro, tramite un Tavolo di lavoro nell’ ambito dell’ Osservatorio, per
evitare ogni possibile situazione di stallo»

Piena inclusione della disabilita nella gestione delle emer genze

18 Maggio 2022 - 5:41pm

«L e persone con disabilita devono poter accedere all’ assistenza umanitariae ai vari interventi alle stesse
condizioni degli altri, cio che richiede un approccio a doppio binario, combinando programmi generali
inclusivi con interventi mirati per le stesse persone con disabilité»: partiranno da questo assunto le tre
giornate di formazione online proposte da CBM Italia ale Organizzazioni Non Governative coinvolte nelle
emergenze in loco e atutti coloro che si occupano in Italiadi progettazione in emergenza, per qualificarne
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I’intervento atutela delle persone con disabilita

Linee Guida per predisporrei Progetti di Vita Individuale

18 Maggio 2022 - 4:53pm

“Progettare Qualitadi Vita’ ovvero “Unalletturaragionata delle Linee Guidarealizzate da ANFFAS per la
predisposizione dei Progetti di Vitaindividuali”: e questoiil titolo di quello che il 23 maggio sara un primo
momento di confronto proposto dall’ ANFFAS in modalita online, «per far comprendere come — spiegano
dall’ Associazione -, attraverso | approfondita conoscenza dei contenuti delle Linee Guidaeil corretto
utilizzo del nostro software “Matrici ecologiche e dei sostegni 3.0”, si possa arrivare a costruire Progetti di
Vitalndividuali redatti nel rispetto di tutti i necessari elementi»

| sentieri, i linguagai, le voci dell’inclusione

18 Maggio 2022 - 4:21pm

Non un corso di formazione per docenti tradizionale, ma un incontro con relatori d’ eccezione, per dare
spazio e voce a chi, di solito, non ne ha: sara questo la settima edizione del seminario nazionale “| sentieri, i
linguaggi, le voci dell’inclusione’, in programma per il 20 maggio a Francavillaa Mare (Chieti), proposto
daalcuni istituti scolastici di Abruzzo e Molise, apartire dal Liceo Scientifico Galilei di Pescara, in
collaborazione con I’ Istituto Comprensivo 4 di Chieti, I’ Istituto Comprensivo 3 di Pescarael’Istituto
Comprensivo Brigidadi Termoli (Campobasso)

Nuovi PEI e Consiglio di Stato: ulteriori riflessioni su quella recente Sentenza

18 Maggio 2022 - 1:31pm

L e prospettive sono diverse e le analisi dissonanti, rispetto alle conseguenze di quella recente Sentenza con
cui il Consiglio di Stato haaccolto il ricorso del Ministero dell’ Istruzione e di quello dell’ Economia e delle
Finanze contro il pronunciamento del TAR del Lazio che avevabocciato i nhuovi PEI (Piani Educativi
Individualizzati) e le correlate Linee Guidaintrodotte dal Decreto Interministeriale 182/20. E tuttavia, siail
Comitato #NoEsonero, sia Salvatore Nocera, che ne commenta le opinioni, puntano |’ attenzione sul
Ministero dell’ I struzione, chiedendone un urgente intervento

|ndennita una tantum ai titolari di pensione

18 Maggio 2022 - 12:43pm

Come segnalato dal Centro Studi Giuridici HandyLex, nel Decreto Legge 50/22 (“Misure urgenti in materia
di politiche energetiche nazionali, produttivita delle imprese e attrazione degli investimenti, nonchéin
materiadi politiche sociali e di crisi ucraina’), che affrontera orail proprio percorso verso la conversione in
Legge, vi € un articolo di interesse per |e persone con disabilita (il 32°) che istituisce unaindennita una
tantum di 200 euro per pensionati e altre categorie di soggetti

Per dare gambe piu robuste alla solidarieta
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18 Maggio 2022 - 12:19pm

Un appello in dodici punti rivolto a Presidente della Repubblica, tramite il quale aprire un profondo
dibattito nel mondo del sociale e del Terzo Settore, per ridare forza ad alcuni temi indispensabili, per far
tornare a crescere i volontari, le loro forme organizzative autonome (piccole e grandi), e laloro capacita di
incidere sul cambiamento necessario, in modo tale da dare gambe pit robuste ala solidarieta: € quello
presentato nel giorni scorsi dall’ Associazione Luciano Tavazza, durante una conferenza stampaal Senato

L a nascita del servizi per ladisabilita a Bologna

17 Maggio 2022 - 6:31pm

Sono varie le ragioni che nel tempo hanno reso Bologna una delle cittaitaliane con la storiapiu riccae
articolatain tema di servizi per le persone con disabilita. E lanascitadel servizi per la disabilitaa Bologna,
dagli Anni Settantaai primi Anni Duemila, sarail temadi un incontro online del 25 maggio, nel quadro del
ciclo “Welfare nascente”, promosso dal progetto “Memorie Vive’, a curadell’ Istituzione Gian Franco
Minguzzi, del Comune di Bologna (AreaWelfare) e dell’ IRESS (I stituto Regionale Emiliano Romagnolo
per i Servizi Sociai e Sanitari, la Ricerca Applicata e |la Formazione)

|l diritto alla vitaindipendentein Lombardia & a un passo dal diventare L egge

17 Maggio 2022 - 6:00pm

«Siamo soddisfatti per questo risultato e auspichiamo ora una rapida approvazione»: cosi Alessandro
Manfredi, presidente della Federazione lombarda LEDHA, commenta la presentazione in Consiglio
Regionae Lombardo della Proposta di Legge Regionale “Politiche di welfare sociale regionale per il
riconoscimento del diritto alla vitaindipendente e all’inclusione sociale di tutte le persone con disabilita’,
che recepisce I’omonima Proposta el aborata dalla stessa LEDHA, un testo che anticipain Lombardia quello
che verra poi implementato alivello nazionale con la Legge Delega sulla disabilita»

Unavigtatattile al Chiostro della Cisterna della Camera del Deputati

17 Maggio 2022 - 5:31pm

Anche I’ Associazione romana Museum, da sempre impegnata a garantire I’ accessibilita all’ arte qual e diritto
di ogni cittadino, parteciperanel prossimo fine settimana a“ Open House Roma’, evento annuale che celebra
il design e |’ architettura nella Capitale. Lo fara nella mattinata del 21 maggio, proponendo a un gruppo di
persone con disabilita visivaunavisitatattile a Chiostro della Cisterna della Camera dei Deputati “Nilde
lotti”

Conosci meglio la disabilita visiva e diventa “ donator e di voce”

17 Maggio 2022 - 5:06pm

L’UICI (Unione Italianadei Ciechi e degli |povedenti) presenteranei prossimi giorni anche al Salone
Internazionale del Libro di Torino un’iniziativa consolidata come “Entrain cabina, spegni laluce’, per far
conoscere meglio atutti i visitatori il mondo delladisabilitavisiva, insieme all’invito speciale di donare la
propriavoce per realizzare audiolibri e regalare a chi non vede il piacere dellalettura
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Cosa accadde con quel treno nel giorno di Pasquetta: la versionedi Trenitalia

17 Maggio 2022 - 4:19pm

«Due condizioni straordinarie, quali gli atti di vandalismo contro due vagoni del treno regionale Albenga-
Milano el’'insensibilitadi acuni passeggeri»: cosi I'amministratore delegato di Trenitalia Corradi ha
spiegato alla Commissione Trasporti della Camera quanto accaduto il 18 aprile ala Stazione Principe di
Genova, quando numerose persone con disabilitaintellettiva non riuscirono asalire sul treno. Una
spiegazione accettata dalla Federazione FAND, che tuttavia allargail temaalle criticitain termini di
accessibilita, ancora ben presenti nel sistemadi trasporto ferroviario regionale

“Rete Caregiver”, per valorizzare e sostenerei caregiver familiari

17 Maggio 2022 - 1:41pm

Nato per costruire unarete volta a sostenere e valorizzare i caregiver giovani e adulti, il progetto “Rete
Caregiver” presenterai risultati finora ottenuti il 20 maggio, presso I’ Universita di Verona, durante I’ evento
intitolato “Valorizzare e sostenere i caregiver familiari: i risultati del progetto ‘ Rete Caregiver’”, prezioso
momento di informazione e formazione sul temadel caregiving

Partecipare per contribuire alle scelte: un laboratorio formativo in Umbria

17 Maggio 2022 - 1:16pm

Si muovera sul solco concettuale e operativo del progetto “Welfare 4.0”, promosso dalla Federazione FISH,
il 1aboratorio formativo “Partecipare per contribuire alle scelte: il Tavolo per le Politiche sulla Disabilita”,
che prenderail viail 20 maggio acuradell’ AVI Umbria (Associazione Vita Indipendente), nell’ ambito di
"Self Care Community-Comunita sostenibili, attivati e resilienti (SCC)", progetto di cui lastessa AV
Umbria é capofila e che si avvale di un finanziamento della Regione Umbria, con risorse del Ministero del
Lavoro e delle Politiche Sociali

Tornano in presenzale Manifestazioni Nazionali della UILDM

17 Maggio 2022 - 12:38pm

Tornano in presenzale Manifestazioni Nazionali dellaUILDM (Unione Italiana Lotta alla Distrofia), il piu
importante momento di incontro annuale di questa “ storica’ Associazione che dal 1961 opera per favorire
I"inclusione delle persone con disabilita e promuovere laricerca e |’ informazione sanitaria sulle distrofie e le
altre malattie neuromuscolari. Dal 19 al 21 maggio, dungue, arriveranno a Lignano Sabbiadoro (Udine),
dalle 66 Sezioni dell’ Associazione, delegati, soci, volontari, familiari e medici, per fareil punto sui vari
progetti promossi, nonché per pianificare le attivita future

Lapresain carico psicologica della persona affetta da SL A

17 Maggio 2022 - 12:01pm

«Conoscere la complessita clinica della persona affetta da SLA (sclerosi laterale amiotrofica), per affrontare
le sfide professionali poste dalla presain carico psicologicaindividuale, familiare e nel lavoro in équipe
multidisciplinare»: € questo il principale obiettivo del corso di formazione a partecipazione gratuita,
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denominato “La presain carico psicologica della persona affetta da SLA: fondamenti teorici e buone prassi
cliniche a momento della diagnosi e durante il percorso di malattia’, promosso dal GIP-SLA (Gruppo
Italiano Psicologi SLA), organismo nato sotto |’ egida dell’ AISLA

Fuori dall’ampolla di vetro, per esplorare acque piu profonde

16 Maggio 2022 - 6:00pm

Un pesce che scappadal vaso di vetro in cui vive per conoscere il mondo, cosi comei giovanissimi con
sindrome di Down che hanno partecipato a progetto dell’ Associazione AIPD “Lamiacasaéil mondo”,
come pesciolini, appunto, che non vogliono pit vivere in un’ampolla di vetro, ma vogliono esplorare acque
pit profonde, allaricercadi mondi nuovi che diano loro la possibilita di crescere, aumentando competenze e
autonomie. L’iniziativa, dagli esiti molto positivi, ha coinvolto in totale 45 ragazze e ragazzi con sindrome
di Downtragli 11 ei 15 anni di varie Sezioni dell’ AIPD

Videogiochi senza usare gli occhi? Si puo!

16 Maggio 2022 - 4:59pm

Sara una bella dimostrazione di come anche il mondo dei videogiochi possa diventare sempre piu inclusivo,
I”evento “#PlayBeyondLimits’ (“Giocare oltrei limiti”) cheil 20 maggio a Torino vedra sedici giocatori, tra
persone ipovedenti, non vedenti e vedenti, sfidarsi utilizzando esclusivamente le vibrazioni del cellulare e
I"audio 3D spazializzato in cuffia, affrontando poi una sfida finale da bendati, in un gioco grafico in cui la
vista non sara piu necessaria. |l tutto grazie a una collaborazione trala startup “Novis Games’, I’ UICI
Piemonte e OGR Tech

Resa accessibile del “Misantropo” di Moliéereal Teatro Carignano di Torino

16 Maggio 2022 - 4:26pm

Unanuovatappa del percorso di accessibilitaintrapreso dal Teatro Stabile di Torino — Teatro Nazionale, in
collaborazione con PANTHEA e con I’ Associazione +Cultura Accessibile, per consentire ad un pubblico
sempre pit ampio di assistere agli spettacoli, superando le barriere piu invisibili, si avra da domani, 17
maggio, fino adomenica 22, con sei repliche aresa accessibile al Teatro Carignano della celebre opera “ll
misantropo” di Moliére, nuova produzione dello stesso Teatro Stabile di Torino, diretta da Leonardo Lidi
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