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L’ Unione Europea e la Convenzione ONU: quanto ancora c’' e da fare sui
diritti!

23 Febbraio 2022 - 11:46am

I Comitato ONU sui Diritti delle Persone con Disabilita, avvierain marzo la secondarevisione

sull” applicazione della Convenzione ONU da parte dell’ Unione Europea. In vistadi tale scadenza, il Forum
Europeo sulla Disabilita ha elaborato un proprio Rapporto alternativo, esprimendo numerosi rilievi, che
Spaziano in pratica su tutti gli articoli della Convenzione, e facendo ben comprendere quanto ancora ci Siada
fare, in ambito comunitario, sul piano dei diritti delle persone con disabilita

Unaformadi epilessia rara sottodiagnosticata e non ancor a riconosciuta

22 Febbraio 2022 - 6:46pm

Lamutazione del gene SCN2A causa un’ encefal opatia epilettica rara correlata a disturbi dello spettro
autistico, malattiaquasi certamente sottodiagnosticata, per laquale € natadi recente I’ Associazione SCN2A
Italia Famiglie in Rete, prima Associazione europea che rappresenta le famiglie con questa condizione rara,
che tuttavia non ancora riconosciuta come tale alivello legidativo. || 24 febbraio, in occasione della
Giornata Internazionale per la sensibilizzazione sulla SCN2A, la nuova Associazione proporra un incontro
online cui interverranno i maggiori esperti italiani in materia

Giornatadell’l mpianto Cocleare: |I'indescrivibile emozione di scoprireil suono

22 Febbraio 2022 - 6:09pm

Il 25 febbraio sarala Giornata Mondiae dell’ Impianto Cocleare, datain cui ricorrerail 65° anniversario del
primo intervento a mondo di impianto cocleare, eseguito nel 1957 a Parigi. In Italias inizio qualche anno
dopo, nel 1983, maa 39 anni daalloralastoria continua“ad maiora’, pur in un percorso avolte ancora
difficile, maun percorso “immenso” di cui € decisamente impossibile descrivere le emozioni che bambini e
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adulti, operatori sanitari, educatori, genitori, familiari e amici hanno provato e provano, sia direttamente che
indirettamente, scoprendo il suono eil rumore

Sterilizzazione for zata e disabilita negli USA: non e affatto un’anomalia

22 Febbraio 2022 - 5:25pm

Nonostante la maggior parte degli americani creda che la sterilizzazione forzata ai danni delle persone con
disabilita sia unaviolazione dei diritti umani che appartenga al passato, un recente rapporto di ricercane ha
mostrato la drammeatica attualita: tale pratica, infatti, € legale in ben 31 Stati degli USA (piu Washington,
DC), ed e esplicitamente vietatain soli due Stati, mentrein 17 Stati e 3 Territori s riscontra un’ ambiguita
tale che non é chiaro se essa sia consentita 0 meno

Ora s puo finalmenterichiedere all’NPS la Disability Card

22 Febbraio 2022 - 4:36pm

Daoggi, 22 febbraio, & possibile richiedere al’ INPS la Disability Card, strumento che permettera un piu
facile accesso ai vari servizi, da parte delle persone con disabilita, in un regime di reciprocita con gli altri
Paesi dell’ Unione Europea. Chi fara dunque larichiesta, con tutti i requisiti necessari, ricevera direttamente
acasalanuovatessera nel mese di aprile. Soddisfazione viene espressa dalla Federazione FISH, impegnatasi
per anni nel lungo percorso che ha portato a questo risultato

Figli minori con disabilita: un contributo della Regione T oscana

22 Febbraio 2022 - 1:47pm

Si chiama“ Contributo afavore delle famiglie con figli minori disabili” un articolo della Legge Regionale
della Toscana 54/21, voluto per sostenere appunto le famigliein cui vi siano figli con disabilita minori di 18
anni, tramite un contributo annuale “unatantum” per il 2022 pari a 700 euro. Si trattadi un beneficio gia
posto in essere dalla Regione Toscana negli anni passati, e che si applica per ogni minore con disabilitain
possesso della certificazione di handicap in stato di gravita (articolo 3, comma 3 della Legge 104)

Piccoli rari sclerodermici

22 Febbraio 2022 - 1:25pm

Promossa dall’ AILS (Associazione Italiana Lotta alla Sclerodermia), in collaborazione con I' APMARR
(Associazione Nazionale Persone con Malattie Reumatol ogiche e Rare), in occasione dell’ ormai prossima
Giornata Mondiale delle Malattie Rare, si terrail 28 febbraio latavolarotonda online intitolata “ Piccoli rari
sclerodermici”, diffusain diretta, per parlare di diagnosi in eta pediatrica, di Covid, di aspetti psicologici e
altro ancora, con una serie di esperti in ambito di sclerodermia, grave patol ogia cronica e progressiva, di
origine autoimmune, ben nota anche come scleros sistemica

“Suonail tatto, non ¢’ e nulla che sfugga al suo udito”

22 Febbraio 2022 - 12:32pm
«Suonail tatto, non ¢’ é nulla che sfugga a suo udito»: non ci potrebbero essere parole migliori di quelleisate
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da Laura Anfuso per introdurre lamostra“1l tatto senteil silenzio”, che verrainauguratail 25 febbraio al
Museo Andersen di Roma, struttura, quest’ ultima, che conferma la propria attenzione per le attivitarivolte al
mondo della disabilita, proponendo in questo caso una selezione di libri tattili illustrati, curata dalla stessa
Anfuso, in collaborazione con Maria Poscolieri dell’ Associazione Museum, oltreché con I’ Assessorato alle
Politiche Sociali del Comune di Roma

Giornata Mondiale Asperger: un libro di storie per tutti i bambini ele
bambine

22 Febbraio 2022 - 11:41am

In occasione della Giornata Mondiale della Sindrome di Asperger del 18 febbraio, € stata annunciata |’ uscita
di “Piedi nudi e dinosauri. Storie Asperger per tutti i bambini e le bambine’, libro di Biagio Biagini e Chiara
Mangione, che «fornisce - come e stato scritto - spunti utili a piccoli e grandi ad aprire la mente sui mille
possibili modi di affrontare le situazioni, disegnando una sensibilita che non assomigliaaquelladella
maggior parte delle persone. Manon raccontano un mondo diverso e non parlano di persone diverse, perché
le persone sono semplicemente persone»

Gli Stati Generali sulle Malattie Rare della citta di Padova

21 Febbraio 2022 - 6:31pm

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

Il Centro Antidiscriminazione Franco Bomprezzi: un vero punto di
riferimento

21 Febbraio 2022 - 6:06pm

Scuola, presain carico, barriere negli spazi pubblici e privati, lavoro, accesso all’ ediliziaresidenziae
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 disabilita. |1 tutto per un totale di
oltre mille richieste, che confermano come tale Centro sia sempre pit un punto di riferimento per latutela
dei diritti delle persone con disabilita e delle loro famiglie

Crescono ancora lerichiesteal Servizio “S.A.1.?7" dell’ ANFFAS di Modica

21 Febbraio 2022 - 5:17pm

Sostenere le famiglie e le persone con qualsiasi tipo di disabilita, 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 pienainclusione scolastica, sociale e lavorativa: €il compito del “S.A.17
(Servizio Accoglienza Informazione) dell’ Associazione ANFFAS di Modica (Ragusa), che dalla sua
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apertura nel 2018 ha visto via via crescere esponenzialmente il numero di richieste di accesso

|| museo per tutti: buone pratiche di accessibilita

21 Febbraio 2022 - 4:49pm

Quinto volume della collana“i libri di accaParlante’, curata da Edizioni la meridianain collaborazione con il
Centro Documentazione Handicap di Bologna, “1I museo per tutti. Buone pratiche di accessibilita” € operadi
Maria Chiara Ciaccheri, museologa e progettista, e Fabio Fornasari, architetto museol ogo, che raccontano

I" accessibilita museale come modo di pensare all’ esperienza di visita, immedesimandosi nelle prospettive di
persone diverse, e pensando si allarimozione delle barriere fisiche, ma anche alaleggibilitae
comprensibilita di un testo, e allaformazione del personae di sala

Perchéil Braille € ancora tanto attuale 200 anni dopo la sua nascita

21 Febbraio 2022 - 4:24pm

«ll codice di lettura e scrittura Braille - scrive Flavia Tozzi- di cui oggi si celebrala Giornata Nazionaleyiene
tuttora utilizzato dai ciechi assoluti in tutto il mondo (circa40 milioni), rimanendo, a piu di due secoli dalla
suainvenzione, I’ unico mezzo per scrivere in modalita diretta e autonoma per chi e cieco. Grazie a questo
alfabeto tattile, molte persone, in precedenzarelegate al margine della societa, hanno potuto riscattarsi e
studiare, per arrivare ad apprendere una professione e vivere un’ esistenza dignitosa, inserendosi a pieno
diritto nel loro contesto sociale»

L a Commissione sulla mobilita e le or ganizzazioni di per sone con disabilita

21 Febbraio 2022 - 1:25pm

Secondo quanto prescritto dalla Convenzione ONU sui Diritti delle Persone con Disabilita, le Federazioni
FISH e FAND si rivolgono ai ministri Giovannini (Infrastrutture e Mobilita Sostenibili) e Stefani
(Disabilita) - che tramite uno specifico Decreto hanno istituito nei giorni scorsi una Commissione di studio
sull’ accesso ai servizi per lamobilita - per far si che «su unatematica cosi importante e anche allaluce del
nostro grande impegno in questi anni di emergenza, venga inclusalavoce delle nostre organizzazioni, che
rappresentano in modo principale lavoce dei diretti interessati»

|| lavoro a Roma per e persone con disabilita

21 Febbraio 2022 - 1:00pm

Promosso dalla CGIL Romae Lazio, ein programma per il 24 febbraio I’incontro denominato "Il lavoro a
Roma per |e persone con disabilita. Per una Capitale di diritti e opportunita”, che verra diffuso nei canali
socia dellastessa CGIL Romae Lazio, iniziativadi confronto tra componenti associative e Istituzioni della
Capitale, per fareil punto su quali azioni e progetti possono creare occupazione delle persone con disabilita
e aumentarne le opportunita

|| disability manager non puo e non deve oper are a titolo gratuito
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21 Febbraio 2022 - 12:35pm

«Ci sono nuovi Comuni - scrivono dalla SIDIMA (Societa Italiana Disability Manager) - che hanno istituitda
figuradel disability manager senza alcuna considerazione del percorso formativo specifico dellafigura
professionale e a cui chiedono di operare atitolo gratuito, volontario e onorifico. Altri, come quello di
Torino, s stanno muovendo nella stessa direzione. La nostra organizzazione e fermamente contraria al fatto
chei disability manager assumano incarichi non remunerati e lo diciamo anchein forza del nostro protocollo
d’intesacon I’ ANCI (Associazione Nazionale Comuni Italiani)»

Braille, il metodo insuper ato per I'autonomia di chi non puo vedere

21 Febbraio 2022 - 12:00pm

Per ribadire lanecessitadi continuare afar conoscere il Braille, accrescere laformazione eil numero degli
operatori che lo insegnano e sensibilizzare le Istituzioni sulle opportunita di integrazione e dialogo anche con
le nuove tecnologie assistive, I’ 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 a Club Italiano del Braille, cui parteciperanno tragli altri laministra per le Disabilita Stefani el
sottosegretario all'lstruzione Sasso

|| grave impatto della sindromedi §6gren sulla qualita 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 alariabilitazione (28 febbraio): sono i quattro eventi
promoss dall’ ANIMASS (Associazione Nazionale Italiana Malati Sindrome di S§jégren), in vistadella
Giornata Mondiale delle Malattie Rare del 28 febbraio, per sensibilizzare e informare su una malattia
complessa e degenerativa, qual € appunto lasindrome di Sjégren primaria sistemica, chiedendone agran
voce I'inserimento come Raranel LEA Nazionali (Livelli Essenziali di Assistenza)

Progetti personalizzati: la Sardegna si confer ma Regione virtuosa

18 Febbraio 2022 - 5:20pm

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