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Gli Stati Generali sulle Malattie Rare della città di Padova

21 Febbraio 2022 - 6:31pm

«Solo con un largo lavoro di squadra, ispirato da un’azione strategica sinergica, elaborata in modo condiviso 
da tutte le “parti” interessate, si otterranno reali progressi nella cura delle persone con Malattie Rare»: a dirlo 
sono gli organizzatori degli “Stati Generali sulle Malattie Rare della città di Padova”, una due giorni di 
aggiornamento, riflessione, studio e sensibilizzazione sul tema delle Malattie Rare in Italia e in Europa, 
promossa a Padova per il 23 e 24 febbraio da Motore Sanità e dall’Università di Padova, in vista della 
Giornata Mondiale delle Malattie Rare del 28 febbraio

Il Centro Antidiscriminazione Franco Bomprezzi: un vero punto di 
riferimento

21 Febbraio 2022 - 6:06pm

Scuola, presa in carico, barriere negli spazi pubblici e privati, lavoro, accesso all’edilizia residenziale 
pubblica, provvidenze economiche. sono i temi “ordinari” su cui risponde il Centro Antidiscriminazione 
Franco Bomprezzi della Federazione lombarda LEDHA, cui anche nel 2021 si sono sommate quelle 
riguardanti le ripercussioni della pandemia sulla vita delle persone con disabilità. Il tutto per un totale di 
oltre mille richieste, che confermano come tale Centro sia sempre più un punto di riferimento per la tutela 
dei diritti delle persone con disabilità e delle loro famiglie

Crescono ancora le richieste al Servizio “S.A.I.?” dell’ANFFAS di Modica

21 Febbraio 2022 - 5:17pm

Sostenere le famiglie e le persone con qualsiasi tipo di disabilità, per renderle informate e consapevoli sui 
loro diritti e su come esigerli, nonché affiancarle, quando necessario, sui vari percorsi disponibili sul 
territorio per promuovere la piena inclusione scolastica, sociale e lavorativa: è il compito del “S.A.I?” 
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(Servizio Accoglienza Informazione) dell’Associazione ANFFAS di Modica (Ragusa), che dalla sua 
apertura nel 2018 ha visto via via crescere esponenzialmente il numero di richieste di accesso

Il museo per tutti: buone pratiche di accessibilità

21 Febbraio 2022 - 4:49pm

Quinto volume della collana “i libri di accaParlante”, curata da Edizioni la meridiana in collaborazione con il 
Centro Documentazione Handicap di Bologna, “Il museo per tutti. Buone pratiche di accessibilità” è opera di 
Maria Chiara Ciaccheri, museologa e progettista, e Fabio Fornasari, architetto museologo, che raccontano 
l’accessibilità museale come modo di pensare all’esperienza di visita, immedesimandosi nelle prospettive di 
persone diverse, e pensando sì alla rimozione delle barriere fisiche, ma anche alla leggibilità e 
comprensibilità di un testo, e alla formazione del personale di sala

Perché il Braille è ancora tanto attuale 200 anni dopo la sua nascita

21 Febbraio 2022 - 4:24pm

«Il codice di lettura e scrittura Braille - scrive Flavia Tozzi- di cui oggi si celebra la Giornata Nazionale, viene 
tuttora utilizzato dai ciechi assoluti in tutto il mondo (circa 40 milioni), rimanendo, a più di due secoli dalla 
sua invenzione, l’unico mezzo per scrivere in modalità diretta e autonoma per chi è cieco. Grazie a questo 
alfabeto tattile, molte persone, in precedenza relegate al margine della società, hanno potuto riscattarsi e 
studiare, per arrivare ad apprendere una professione e vivere un’esistenza dignitosa, inserendosi a pieno 
diritto nel loro contesto sociale»

La Commissione sulla mobilità e le organizzazioni di persone con disabilità

21 Febbraio 2022 - 1:25pm

Secondo quanto prescritto dalla Convenzione ONU sui Diritti delle Persone con Disabilità, le Federazioni 
FISH e FAND si rivolgono ai ministri Giovannini (Infrastrutture e Mobilità Sostenibili) e Stefani 
(Disabilità) - che tramite uno specifico Decreto hanno istituito nei giorni scorsi una Commissione di studio 
sull’accesso ai servizi per la mobilità - per far sì che «su una tematica così importante e anche alla luce del 
nostro grande impegno in questi anni di emergenza, venga inclusa la voce delle nostre organizzazioni, che 
rappresentano in modo principale la voce dei diretti interessati»

Il lavoro a Roma per le persone con disabilità

21 Febbraio 2022 - 1:00pm

Promosso dalla CGIL Roma e Lazio, è in programma per il 24 febbraio l’incontro denominato "Il lavoro a 
Roma per le persone con disabilità. Per una Capitale di diritti e opportunità", che verrà diffuso nei canali 
social della stessa CGIL Roma e Lazio, iniziativa di confronto tra componenti associative e Istituzioni della 
Capitale, per fare il punto su quali azioni e progetti possono creare occupazione delle persone con disabilità 
e aumentarne le opportunità
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Il disability manager non può e non deve operare a titolo gratuito

21 Febbraio 2022 - 12:35pm

«Ci sono nuovi Comuni - scrivono dalla SIDIMA (Società Italiana Disability Manager) - che hanno istituito la 
figura del disability manager senza alcuna considerazione del percorso formativo specifico della figura 
professionale e a cui chiedono di operare a titolo gratuito, volontario e onorifico. Altri, come quello di 
Torino, si stanno muovendo nella stessa direzione. La nostra organizzazione è fermamente contraria al fatto 
che i disability manager assumano incarichi non remunerati e lo diciamo anche in forza del nostro protocollo 
d’intesa con l’ANCI (Associazione Nazionale Comuni Italiani)»

Braille, il metodo insuperato per l’autonomia di chi non può vedere

21 Febbraio 2022 - 12:00pm

Per ribadire la necessità di continuare a far conoscere il Braille, accrescere la formazione e il numero degli 
operatori che lo insegnano e sensibilizzare le Istituzioni sulle opportunità di integrazione e dialogo anche con 
le nuove tecnologie assistive, l’UICI promuove in questi giorni, per la XV Giornata Nazionale del Braille di 
oggi, 21 febbraio, varie iniziative, che culmineranno domani, 22 febbraio, in un evento a Roma, organizzato 
insieme al Club Italiano del Braille, cui parteciperanno tra gli altri la ministra per le Disabilità Stefani e il 
sottosegretario all'Istruzione Sasso

Il grave impatto della sindrome di Sjögren sulla qualità della vita

18 Febbraio 2022 - 5:55pm

Un convegno online e la presentazione di un libro (21 febbraio), un convegno ECM (22 febbraio), un corso 
per farmacisti (24 febbraio) e un incontro dedicato alla riabilitazione (28 febbraio): sono i quattro eventi 
promossi dall’ANIMASS (Associazione Nazionale Italiana Malati Sindrome di Sjögren), in vista della 
Giornata Mondiale delle Malattie Rare del 28 febbraio, per sensibilizzare e informare su una malattia 
complessa e degenerativa, qual è appunto la sindrome di Sjögren primaria sistemica, chiedendone a gran 
voce l’inserimento come Rara nei LEA Nazionali (Livelli Essenziali di Assistenza)

Progetti personalizzati: la Sardegna si conferma Regione virtuosa

18 Febbraio 2022 - 5:20pm

Tramite una Delibera prodotta alla fine dello scorso anno, la Regione Sardegna ha inteso dare continuità agli 
oltre 41.000 piani personalizzati e co-progettati nell’Isola e aprire alle domande per i nuovi piani, 
semplificando inoltre la procedura. È del resto già da molti anni che in Sardegna sempre piu? persone con 
disabilita? grave e gravissima e i loro familiari - insieme alle organizzazioni che li rappresentano - sono 
coinvolti in un processo di partecipazione per la costruzione di servizi a loro dedicati, con una ricaduta di 
benessere e vantaggio per tutti

La Stamperia Braille di Borgo Valsugana intitolata a Lucia Guderzo

18 Febbraio 2022 - 4:57pm

Il 21 febbraio, in occasione della Giornata Nazionale del Braille, la Stamperia Braille dell’Associazione 
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Progresso Ciechi di Borgo Valsugana (Trento), realtà di avanguardia a livello internazionale nel proprio 
settore, verrà intitolata a Lucia Guderzo, che tanto si spese per la diffusione del Braille, contribuendo 
fattivamente alla nascita e alla crescita dell’importante struttura trentina. Il tutto avverrà nel corso di una 
cerimonia cui interverranno anche il critico letterario Giovanni Tesio e il presidente dell’Unione Europea dei 
Ciechi Rodolfo Cattani

Chi è legittimato ad agire contro le discriminazioni basate sulla disabilità

18 Febbraio 2022 - 4:17pm

Nei giorni scorsi la ministra per le Disabilità Stefani ha firmato il nuovo Decreto contenente sia le 
Associazioni e gli Enti di cui viene confermata la legittimazione ad agire in base alla Legge 67/06 (“Misure 
per la tutela giudiziaria delle persone con disabilità vittime di discriminazioni”), sia le nuove organizzazioni 
cui viene conferita tale facoltà. Tra quelle “confermate” vi sono la FISH (Federazione Italiana per il 
Superamento dell'Handicap) e altre organizzazioni aderenti alla FISH stessa

L’impegno del XII Municipio di Roma per la Giornata Mondiale delle 
Malattie Rare

18 Febbraio 2022 - 1:30pm

Il Consiglio del XII Municipio di Roma ha prodotto un atto di adesione alla prossima Giornata Mondiale 
delle Malattie Rare del 28 febbraio, che impegna tale Amministrazione a sostenere le famiglie del territorio 
al cui interno siano presenti problematiche legate a Malattie Rare, attivandosi al tempo stesso per prevenire 
sviluppi di ulteriori patologie, anche in partnership con le strutture sanitarie competenti, attraverso percorsi 
programmati di screening che possano individuare precocemente l’insorgenza di eventi sfavorevoli

Torna in presenza lo Sportello CIP del Centro Protesi INAIL di Roma

18 Febbraio 2022 - 1:08pm

Riprende in presenza l’attività dello Sportello CIP attivato presso la Filiale di Roma del Centro Protesi 
INAIL, in collaborazione con il Servizio Psicosociale dell’Istituto. Rivolto a persone con disabilità da 
lavoro, lo Sportello si occupa di informazione e orientamento all’attività sportiva e mette a disposizione un 
tecnico del CIP Lazio (Comitato Italiano Paralimpico), per la scelta della disciplina sportiva più idonea, 
fornendo supporto per cominciare, o ricominciare, a praticare uno sport

Bello l’entusiasmo dei più piccoli, nel “giocare” con il Braille!

18 Febbraio 2022 - 12:48pm

Dopo il successo ottenuto lo scorso anno, l’UICI di Roma sta per riproporre, in occasione della Giornata 
Nazionale del Braille del 21 febbraio, il gioco-evento denominato “Paroliamone”, ovvero “Braille Cup”, 
coinvolgendo sempre più scuole della Capitale in una vera e propria gara, che ha segnatamente lo scopo di 
avvicinare e sensibilizzare gli alunni e le alunne, attraverso il gioco, alla conoscenza del geniale sistema di 
lettura e scrittura tattile a rilievo per non vedenti e ipovedenti, messo a punto da Louis Braille nella prima 
metà dell’Ottocento
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Amministrazione di sostegno: quando “la tutela diventa ragnatela”

18 Febbraio 2022 - 12:04pm

Quando venne approvata, nell’ormai lontano 2004, la Legge che istituì in Italia l’amministrazione di 
sostegno fu accolta con entusiasmo e aspettative dall’associazionismo di settore. Oggi molte evidenze 
mostrano come l’attuale dispositivo giuridico si presti anche a configurare situazioni di arbitraria 
compressione dei diritti di soggetti vulnerabili, quando non vere e proprie violenze, come ben sintetizza il 
nome di una campagna di informazione e denuncia, denominata “Se la tutela diventa ragnatela”. Questo 
porta a far pensare che l’introduzione di qualche correttivo sia decisamente urgente

“Succede sempre di venerdì”, un programma per andare oltre la sclerosi 
multipla

17 Febbraio 2022 - 6:35pm

Nato da una collaborazione tra l’AISM (Associazione Italiana Sclerosi Multipla) e Telegenova Production, 
per parlare di sclerosi multipla sotto i più diversi aspetti e rivolgendosi a tutti, la trasmissione televisiva 
“Succede sempre di venerdì” sta per dare il via alla sua terza edizione e questa volta saranno più di venti le 
emittenti locali che la manderanno in onda. L’avvio è in programma per la serata di domani, 18 febbraio, 
proseguendo poi tutti i venerdì successivi, per un totale di oltre cinquanta puntate

Curare 200.000 persone con disabilità visiva in un Paese dell’Africa

17 Febbraio 2022 - 5:49pm

È l’obiettivo del progetto avviato nel Ruanda da CBM Italia - componente nazionale dell’organizzazione 
impegnata nella cura e nella prevenzione della cecità e disabilità evitabile nei Paesi in Via di Sviluppo (e non 
solo). «Nei Paesi in Via di Sviluppo - ricorda Massimo Maggio, direttore di CBM Italia – vi è l’80% del 
miliardo di persone con disabilità presenti al mondo. Esiste dunque un ciclo che lega povertà e disabilità che 
è necessario spezzare. Per farlo, CBM opera attraverso progetti di salute, educazione e vita indipendente, 
mettendo al centro le stesse persone con disabilità»

Approvare prima possibile il nuovo Nomenclatore Tariffario!

17 Febbraio 2022 - 5:03pm

Fermo da oltre un mese, il nuovo Nomenclatore Tariffario attende l’approvazione della Conferenza Stato-
Regioni. L’OMAR (Osservatorio Malattie Rare) e Cittadinanzattiva sono sulla stessa linea d’onda: va 
approvato prima possibile! E mentre dall’Osservatorio Malattie Rare si sottolinea che «a fare le spese di 
questo ritardo sono i pazienti», da Cittadinanzattiva arriva l’accorato appello ad approvare «con urgenza il 
Decreto tariffe per rendere esigibili i nuovi Livelli Essenziali di Assistenza»
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