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|| sesto M eeting Nazionale sulla malattia di Ander son-Fabry

10 Marzo 2023 - 1:22pm

Sara anche e soprattutto una nuova occasione d’incontro con e per i propri associati, il “VI Meeting
Nazionale Pazienti e Famiglie Fabry”, organizzato dall’ AIAF (Associazione Italiana Anderson-Fabry) ein
programma per domani, 11 marzo, e domenica 12, a Rimini. Si tratterain particolare di due giornate rivolte
apazienti, famiglie, caregiver, operatori e aquanti altri siano interessati a tema, incentrate su vari
aggiornamento scientifici, nonché sulle buone prassi attualmente disponibili per laricerca e lagestione della
malattia di Anderson-Fabry

Arrivano due cors online dal progetto “ Welfare 4.0”

10 Marzo 2023 - 12:51pm

Saranno aperti e disponibili allafrequenza per i prossimi tre anni i due corsi di alta formazione online
(“MOOC — Massive Online Open Courses’) proposti nell’ambito del progetto “Welfare 4.0 — Definizione di
un welfare comunitario di inclusione” dalla Federazione FISH, in collaborazione con la struttura Federica
Web Learning dell’ Universita Federico || di Napoli, e dedicati rispettivamente a“La discriminazione sulla
base della disabilita’ e a“Per un welfare comunitario di inclusione”

Piano Nazionale di Ripresa e Resilienza: i temi riguardanti il Terzo Settore

10 Marzo 2023 - 12:16pm

Nel corso di un incontro in programma per il 14 marzo a Roma, che verra anche diffuso in diretta streaming,
il Forum Nazionale del Terzo Settore presentera |’ Osservatorio su Piano Nazionale di Ripresa e Resilienzae
Terzo Settore, realizzato in collaborazione con la Fondazione Openpolis, una nuova piattaforma web che
monitorera appunto |’ attuazione del Piano Nazionae di Ripresa e Resilienza sui temi riguardanti il Terzo
Settore, contribuendo all’ accessibilita delle informazioni sui progetti finanziati, sui destinatari delle risorse e
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sul loro ammontare

Versola X1V Giornata Nazionale della Persona con Lesione al Midollo Spinale

10 Marzo 2023 - 11:42am

Come stabilito il 28 novembre 2008 da un Decreto del Presidente del Consiglio emanato su formale richiesta
della FAIP (Federazione Associazioni Italiane di Persone con Lesione a Midollo Spinale), il 4 aprile di ogni
anno coincide con la Giornata Nazionale della Persona con Lesione al Midollo Spinale e anche quest’ anno la
stessa FAIP saraimpegnata con varie iniziative, in occasione della quattordicesima edizione dell’ evento, in
Lombardia, nel Lazio e anche con un corso/congresso di due giorni a Catania, sul “Percorso per I’ autonomia
della persona con lesione midollare”

L a Nazionale di Pallavolo Femminile Sordariparte alla conquista dell’ Eur opa

9 Marzo 2023 - 5:30pm

Dopo lamedagliad oro del 2019, riparte I’ avventura alla conquista dell’ Europa della Nazionale di Pallavolo
Femminile Sorda, verso i prossimi Campionati continentali in Turchia. A tal proposito, € in programmada
domani, 10 marzo, adomenica 12, un raduno delle Azzurre a Orio a Serio (Bergamo), a quale sono state
invitate a presenziare anche le scuole e le societa del territorio, per “alenarsi” a propria volta, manon sotto
rete, bensi “all’inclusione’

Tempo di bandi per laricerca sulledistrofie muscolari e la scleros multipla

9 Marzo 2023 - 4:58pm

Sono stati lanciati in questi giorni siail nuovo bando clinico Telethon-UILDM, siail nuovo bando della
FISM, laFondazione che affiancal’ AISM (Associazione Italiana Sclerosi Multipla). Il primo di essi avra
quale focus principale laricerca clinica a supporto del percorso di curadelle persone adulte con unadistrofia
muscolare, mentre il secondo sosterra studi di eccellenza, per trovare la causa e la cura definitiva della
sclerosi multipla, oltreché per migliorarei servizi elaqualitadi vita delle persone che ne sono affette

Vivere con una disabilita, oggi

9 Marzo 2023 - 4:27pm

«Vivere con unadisabilita oggi in Italia- scrive Salvatore Cimmino - significa avere bisogni inespressi,
cercare risposte dalle Istituzioni che latitano, rinunciare a frequentare con regolarita la scuola, non poter
girare liberamente per le citta, non avere un lavoro. Significa, in definitiva, dover rinunciare ad abbracciareil
mondo. Eppure, siamo, viviamo, esistiamo, non siamo alieni, e al pari di tutti, samo persone fisiche con
capacitagiuridicae di agire. Vorrel quindi ricordare in particolare a tuttala classe politicachei diritti delle
persone con disabilita sono diritti umani»

L edomandeelerisposte piu frequenti per il Centro Studi Giuridici HandyL ex

9 Marzo 2023 - 4:05pm
Agevolazioni, previdenza, ma anche studio, lavoro, patenti di guida, “Dopo di Noi” e molto altro ancora:
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SONo numerosi e vari i temi presenti nel quesiti rivolti a HandyL ex, che con le risposte fornite nella sezione
“FAQ" del proprio sito - profondamente rinnovato |o scorso anno — offre utili strumenti per latutela dei
diritti delle persone con disabilita

“Linee Guida sulla deistituzionalizzazion€’ : quel passaggi che fanno discutere

9 Marzo 2023 - 1:41pm

«Riteniamo che il Comitato ONU, nello svolgere la sua preziosa e insostituibile attivita, debba comprendere
aspetti di modularita e progressivitanelle azioni degli Stati, tenendo in debito conto anche le specificitae
peculiarita alivello nazionale»: |o dichiara Roberto Speziale, presidente dell’ ANFFAS | cui Centro Studi
Giuridici e Sociali ha prodotto un documento in cui esprime anche alcune perplessita e preoccupazioni
riguardo alle “Linee Guida sulla deistituzionalizzazione, anche in caso di emergenza’, prodotte |o scorso
anno dal Comitato ONU per i Diritti delle Persone con Disabilita

Incontri per parlaredi disabilita e condivider e esperienze

9 Marzo 2023 - 12:42pm

Si chiamera semplicemente “ Tavolarotonda’ I’ iniziativa promossa dalla Rappresentanza UICI di

Sant’ Anastasia, Pomigliano e Paesi Vesuviani, nella Citta Metropolitana di Napoli, tramite laquale,
attraverso una serie di incontri settimanali, s daravoce ai soci sulle varie problematiche legate alla
disabilitd, ai servizi (e disservizi) delle Pubbliche Amministrazioni, alle norme che regolano i diritti delle
persone con disabilita, al racconto di esperienze personali, ma anche ad attivitain generale piu amene, come
laletturadi poesie o il commento di articoli

Nazar o Pagano confer mato alla guida della Feder azione FAND

9 Marzo 2023 - 12:20pm

«In unafase economica e sociae del Paese complessa, dove si profilano numerose novita, siariguardo alle
politiche sulle disabilita, siariguardo allariformain discussione della non autosufficienza, proseguiremo con
le Istituzioni un confronto diretto, aperto e costruttivo, cercando di farlo, come sempre, anche in sinergia con
laFISH, I atra grande Federazione del mondo della disabilita»: o ha dichiarato Nazaro Pagano, dopo essere
stato confermato fino al 2027 alla Presidenza della FAND (Federazione trale Associazioni Nazionali delle
Persone con Disabilita)

E I’ora della svolta sulle politiche sociali

9 Marzo 2023 - 11:42am

Recentemente prodotto dal Forum Nazionale del Terzo Settore, basato principal mente su tre valori
(prossimita, universalismo e inclusivita), viene guardato con estrema attenzione anche dalle organizzazioni
di persone con disabilita e delle loro famiglie il manifesto “Verso un nuovo sistemadi welfare”, che parla
appunto di un nuovo modello sociale inclusivo basato sul riconoscimento dei diritti. L’ importante
documento sara al centro di un incontro in programma per il 15 marzo a Roma, che verra anche diffuso in
diretta streaming
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Bergamo-Brescia Capitali della Cultura: accessibilita e inserimento lavor ativo

8 Marzo 2023 - 6:01pm

Bergamo-Brescia Capitali Italiane della Cultura 2023 non potevano non prestare un’ attenzione particolare a
turismo accessibile e inclusivo, discorso, questo, preso in carico dal progetto “STAI” (“Servizi per un
Turismo Accessibile e Inclusivo”), modello innovativo di turismo inclusivo, comprendente anche percorsi di
formazione e di inserimento lavorativo per persone con disabilitd. Vediamo di cosasi tratta

Caregiver: quando S passera dalle parole ai fatti?

8 Marzo 2023 - 5:28pm

«Viste e sentite tutte le parole che sono state usate su questo tema dei nostri diritti, vorremmo sapere quando
s passeradalle parole ai fatti per dare concrete risposte a chi si sacrifica ventiquattr’ ore al giorno per
trecentosessantacingue giorni all’ anno e che spesso sono donnex: 1o scrivono le caregiver familiari del
Comitato Uniti per I’ Autismo, rivolgendosi direttamente al Presidente del Consiglio, in occasione della
Giornata Internazionale della Donna di oggi, 8 Marzo, ein vistadel 2 Aprile, Giornata Mondiale della
Consapevolezza dell’ Autismo

Glaucoma: un semplice controllo puo farela differenza

8 Marzo 2023 - 5:11pm

Un semplice controllo oculistico é sufficiente a diagnosticare in fase iniziale o in forma ancora non grave il
glaucoma, patologia cronico-degenerativa che colpisce milioni di persone e nei confronti della quale, quindi,
la prevenzione e la diagnosi precoce sono strumenti fondamentali per evitare danni irreversibili alla vista.
Dal 12 al 18 marzo sarala Settimana Mondiale del Glaucoma e come ogni anno le Sezioni dell’ UICI, in
collaborazione con |APB Italia, promuoveranno e organizzeranno varie iniziative di sensibilizzazione e
prevenzione. Tra esse anche quelladi Reggio Emilia

Judy Heumann, che ha diffuso il “virus’ dell’autonomia e
dell’ autodeter minazione

8 Marzo 2023 - 4:39pm

«La scomparsadi Judith Heumann - scrive Giampiero Griffo - leader mondiale del movimento per i diritti
delle persone con disabilita, lascia un vuoto incolmabile nel campo del tanti ambiti di lavoro cui ha dedicato
lavita, trasmettendo il “virus’ dell’ autonomia, dell’ autodeterminazione, dell’ indipendenza e della piena
partecipazione. La sua storia ci insegna che le persone con disabilita non devono dipendere dalle decisioni di
tecnici e professionisti, ma sono cittadini come gli atri e quindi stessi devono essere il motore del
cambiamento sociale e culturale e dellaloro emancipazione»

Incontri con fratelli e sorelle delle per sone con disabilita

8 Marzo 2023 - 4:11pm

Quattro incontri piu un’ uscitaintermedia e una gitafinale, per offrire ai sibling, ovvero ai fratelli eale
sorelle di persone con disabilita, strategie utili a gestire eventuali momenti di crisi, creando soprattutto
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socializzazione e appartenenza al gruppo: € il nuovo percorso partito a cura della Fondazione Alba

dell’ ANFFAS di Crema, in continuita con un’ analoga iniziativa promossalo scorso anno, per aiutare
appunto i sibling a maturare una consapevolezza di sé e dei propri stati d’animo. In altre parole, a coltivare
protagonismo e ad occupare un proprio spaziox»

Anche le persone con disabilita intellettiva diventano anziane

8 Marzo 2023 - 1:56pm

Porre |’ attenzione sull’ invecchiamento delle persone con disabilitaintellettiva, al fine di acquisire nuove
consapevolezze sull’ evoluzione del bisogni e dei desideri di un adulto fragile: sara questo I’ obiettivo del
convegno denominato “...anchei disabili diventano anziani. Progetto di vita e invecchiamento delle persone
con disabilitaintellettiva’, promosso per il 13 marzo a Bologna dalla Fondazione Dopo di Noi e dal
Dipartimento di Scienze dell’ Educazione dell’ Universitadi Bologna

Il Centro NEM O Ancona intitolato alla memoria di Roberto Frullini

8 Marzo 2023 - 1:27pm

Inaugurato poco piu di un anno fa, il Centro NEMO Ancona (NeuroMuscular Omnicentre), struttura
multidisciplinare per la presain carico delle persone con malattie neuromuscolari (distrofie, SMA-atrofie
muscolari spinali) e SLA (sclerosi laterale amiotrofica), sara da domani, 9 marzo, intitolato a Roberto
Frullini, scomparso nel dicembre scorso, vero “combattente” per i diritti di tutte le persone con disabilitae
delle loro famiglie, come lo avevamo definito, che per molto tempo aveva creduto e si era battuto per la
nascitadi un Centro NEMO anche nel capoluogo marchigiano

Quel slenzio chefamale

8 Marzo 2023 - 1:07pm

«ll silenzio, la sofferenza e I’ isolamento di tante persone con disabilita psichica e intellettiva— scrive Marino
Botta - e la disperazione delle famiglie non possono attendere oltre». E conclude: «E oradi riformare la Legge
68/99 (“Norme per il diritto al lavoro dei disabili”) eil sistemadel Collocamento Disabili! Ma questo
avverrasolo se ci faremo sentirel»
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