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Che succedera ai milioni di persone con disabilita dell’ Ucraina?

2 Marzo 2022 - 11:43am

«Unaforte risposta europea al’ invasione russa in Ucraina deve rispecchiare i valori dell’ Europanel
promuovere i diritti umani, incorporando in ogni azionei diritti e le esigenze delle persone con disabilité»:
facciamo nostro il messaggio dell’ Alleanza Internazionale sulla Disabilita, sperando che trovi la maggior
diffusione possibile e soprattutto un concreto riscontro da parte di “chi pud”. Perché selaguerraminala
vita, lasalute e lasicurezza di tutte le persone, per quasi tre milioni di persone con disabilita e per le loro
famiglie, la situazione, se possibile, &€ ancora peggiore

Donne con disabilita: la forza della partecipazione

1 Marzo 2022 - 6:28pm

«E importante - scrive Donata Scannavini - che siano |e stesse donne con disabilitd, attraverso la
partecipazione ad associazioni, organizzazioni che le rappresentino, afarsi portavoce di se stesse e del propri
diritti, perché € il momento dell’impegno in prima persona. E mai come oggi, con le prospettive e le
opportunita che si possono aprire grazie all’ attuazione della Legge Delegain materia di disabilita e agli
interventi previsti dal Piano Nazionale di Ripresa e Resilienza, € importante esserci e portare le proprie
istanze di donne con disabilitaai tavoli di confronto e decisionali»

E la RAI rimuovera quella scena del tutto fuori luogo sull’ epilessia

1 Marzo 2022 - 5:57pm

Una scena dellafiction di Raiuno “Leaun nuovo inizio” aveva provocato vive proteste da parte dell’ AICE
(Associazione Italiana Contro I’ Epilessia), «per la rappresentazione di assurde manovre di assistenza a una
persona con epilessiain crisi». Ammettendo I’ errore, la RAI si impegna arimuovere quella scena. Vivo
apprezzamento viene espresso dall’ Associazione, soddisfatta anche per 1a conferma dello sviluppo in Emilia
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Romagna del primo Registro Regionale Epilessiain Italia, oltreché per il lancio del 16° Bando Pubblico da
40.000 euro, per laricerca sull’ epilessia farmacoresistente

Sindrome di Down: conosceredi piu, per prenderein carico meglio

1 Marzo 2022 - 5:12pm

“Lapresain carico delle persone con sindrome di Down per il perseguimento del miglior stato di salute ela
loro pienaintegrazione sociale’: si chiamacosi I'indagine lanciatadal Censis per conto dell’ AIPD
(Associazione Italiana Persone Down), basata su un questionario online, iniziativa che costituisce e il primo
passo di “Non uno di meno”, progetto dell’ AIPD Nazionale 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

Il Presidente e una bimba con sindrome di Down

1 Marzo 2022 - 4:43pm

Condividiamo pienamente chi havoluto rivolgere un applauso simbolico a Stevo Pendarovski, presidente
dellaMacedonia del Nord, che mano nella mano ha accompagnato a scuola Embla, unabimbadi 11 anni con
sindrome di Down, vittimadi episodi di bullismo. «I bambini e le bambine con disabilita— ha dichiarato per
I’ occasione il Presidente macedone - meritano I’ inclusione e I’ accesso al’ istruzione»

S inaugura ad Ancona un nuovo Centro NEMO

1 Marzo 2022 - 1:18pm

Strutture multidisciplinari per lapresain carico delle persone con malattie neuromuscolari (distrofie, SMA)
e SLA (sclerosi laterale amiotrofica): sono i Centri Clinici NEMO (NeuroM;uscular Omnicentre), gia
presenti a Milano, Messinag, Arenzano (Genova), Roma, Napoli, Brescia e Trento, e orain attesa
dell’imminente inaugurazione di quello di Ancona, cio che avverra dopodomani, 3 marzo

LEDHA e Forum del Terzo Settore Lombardia aderiscono agli app€lli per la
pace

1 Marzo 2022 - 12:50pm

«In Ucrainaci sono circa 2 milioni e 700.000 persone con disabilita, che vivono in una situazionespaventosa,
perché quando scoppia una guerra sono sempre le persone piu fragili apagareil prezzo piu elevato.
Aderiamo convintamente all’ appello della Rete Italiana Pace e Disarmo per chiedere la pace in Ucraina, cosi
come hafatto il Forum del Terzo Settore Lombardia»: |o dichiara Alessandro Manfredi, presidente della
Federazione lombarda LEDHA, riferendosi anche alla lettera-appello diffusa dal Forum Europeo sulla
Disabilita, ripresanei giorni scorsi dal nostro giornale

Ucraina: |I’appello dell’ Associazione Europea sulla sindrome di Down

1 Marzo 2022 - 12:19pm
«Ricordiamo urgentemente agli Stati le loro responsabilita per garantire in Ucrainala protezione e la
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sicurezza delle persone con sindrome di Down e di tutte le persone con disabilita, oltreché di tutti coloro che
sono maggiormente arischio»: €1’ appello lanciato dall’ EDSA, I’ Associazione Europea sulla Sindrome di
Down, rappresentata nel nostro Paese dall’ AIPD (Associazione Italiana Persone Down), appello pienamente
in linea con quello diffuso nei giorni scorsi dal Forum Europeo sulla Disabilita e ripreso anche dal nostro
giornale

Nel ricordo di Tescari, le sfidedi ieri elefrontieredi domani per i diritti

1 Marzo 2022 - 11:34am

Non sara un semplice evento celebrativo, ma un momento di confronto vivo e attuale, I’incontro online “Nel
ricordo di Bruno Tescari: le sfide di ieri e le nuove frontiere di domani per i diritti delle persone con
disabilita’, promosso per domani, 2 marzo, dalla Federazione FISH, a 10 anni dalla scomparsa di colui che
dellastessa FISH fu trai fondatori, «impegnato per 40 anni nelladifesadei diritti e per il superamento delle
barriere fisiche e degli ostacoli culturali che limitano la vita delle persone con disabilita», come sottolinea

I attual e presidente della Federazione Falabella

| semafori sonori di Torino

28 Febbraio 2022 - 6:33pm

«Scorrendo i contenuti dellarisposta a un’ Interpellanza da parte dall’ Assessora Comunale alla Viabilita della
nostra citta — sottolineano dall’ APRI di Torino - abbiamo scoperto che il budget dedicato ai semafori sonori
era, per il 2021, pari azero euro! L’ Assessora, tuttavia, ha promesso che, compatibilmente con le risorse
disponibili, si ricomincera a progettare laresa accessibile di alcuni attraversamenti cittadini. Resta per atro
irrisolto il problemadel contratto di servizio trail Comune e la Societa Iren, che non contemplala
manutenzione dei semafori sonori»

Autonomia & diritto alla scelta del dispositivo piu idoneo

28 Febbraio 2022 - 6:08pm

Insieme ad altre organizzazioni, la FAIP (Federazione delle Associazioni Italiane di Persone con Lesione al
Midollo Spinale) & impegnata ormai da tempo per il diritto di libera scelta, da parte delle persone con
disabilita, dei dispositivi medici, dei presidi e degli ausili necessari. Il titolo dall’ incontro online a
partecipazione gratuita, promosso dalla stessa FAIP per il 4 marzo (“Autonomiae... Diritto ala scelta del
dispositivo pit idoneo”), sintetizza al meglio tale impegno: vi si parlera, infatti, proprio dei diritti delle
persone in questo settore

Al centro del labirinto delle M alattie Rare

28 Febbraio 2022 - 5:20pm

«Come orientarsi nel mondo delle Malattie Rare?»: una domanda-chiave cui "Uno Sguardo Raro" - iprogetto
cui facapo il noto Festival Internazionale di Cinema dedicato alle Malattie Rare, curato dall’ Associazione
Nove Produzioni e giunto gia alla sua sesta edizione — cerchera di rispondere con o spot animato "Al centro
del Labirinto", che verra presentato in anteprima nazionale domani, 1° marzo, seguendo di appena
ventiquattr’ ore la Giornata Mondiae delle Malattie Rare di oggi, 28 febbraio, nel corso di un incontro online
che verra diffuso in diretta Facebook
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Donne con disabilita: accesso ai servizi per lasaluteecuradi s

28 Febbraio 2022 - 4:41pm

Quando si parla dell’ essere donna con disabilita entrano in gioco molte componenti, fisiche e psicologiche,
legate all’ idea che ciascuna personaha di sé, della suafemminilita, del rapporto con il proprio corpo e con
gli atri. Di salute della donna con disabilita, sessualita e maternita s parleral’8 marzo, nel seminario “La
salute della donna con disabilitad. Accesso ai servizi e curadi s€’, organizzato dall’ Associazione UILDM,
durante il quale verranno presentati i risultati di due indagini effettuate su tali temi dal Gruppo Psicologi e
dal Gruppo Donne dell’ Associazione

Sentieri e penseri accessibili (e fruibili)

28 Febbraio 2022 - 1:37pm

Un servizio sui sentieri accessibili di tutt’Italia, un’intervista sui diritti al presidente della Federazione FISH
Falabella e la storia umana e professionale di Viktor Frankl, psichiatra e psicanalista che fu testimone e
attore delle grandezze e soprattutto delle miserie del “secolo breve’: «non mi eramai capitato - scrivere
Giorgio Genta - di leggere tre articoli cosi specificatamente interessanti in un periodico che stampa centinaia
di migliaiadi copie, rivolgendosi da pit di un secolo ad unaplateadi attenti lettori, quale “Montagne 360 —
Larivistade Club Alpino Italiano dal 1882"»

Ripartela FISH Sardegna, con entusiasamo e consapevolezza

28 Febbraio 2022 - 12:55pm

Dopo un lungo periodo di commissariamento, la FISH Sardegna (Federazione Italiana per il Superamento
dell’ Handicap) haricostituito le proprie basi, nominando nuovi organi sociali ed eleggendo alla Presidenza
Pierangelo Cappai, nel quadro di una grande parteci pazione da parte delle numerose organizzazioni che ne
compongono larete. «Riparte dunque il percorso di confronto democratico trale Associazioni dell’Isola -
sottolineail Presidente della FISH Falabella, gia commissario straordinario della Federazione - un percorso
“aperto” aquanti altri vorranno aggiungere la propria collaborazione»

E I'’ora della svolta per le persone con Malattie Rare e per leloro famiglie

28 Febbraio 2022 - 12:10pm

«Come ANFFASS auspichiamo che questa Giornata riesca realmente ad accrescere la consapevolezza sulle
Malattie Rare, specie quelle ad alta complessitatrale quali quelle in cui scaturiscono disabilitaintellettive e
del neurosviluppo, sollecitando le Istituzioni a dare concreta attuazione al Testo Unico sulle Malattie Rare
recentemente approvato ed evitando che, come spesso accade, tali importanti previsioni rimangano poi solo
sulla cartax»: adirlo € Roberto Speziale, presidente nazionale dell’ Associazione ANFFAS, in occasione della
XV Giornata Mondiae delle Malattie Rare di oggi, 28 febbraio

Piccole “ sculture” di ecografie prenatali, per genitori con disabilita visive

25 Febbraio 2022 - 5:01pm

Produrre le ecografie prenatali in stampa 3D, riproducendo piccole “sculture”’ delle parti del feto —il viso, un
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piedino, una manina— per consentire a futuro genitore o alla futura genitrice con disabilitavisiva di vederle
attraverso il tatto: €I’ originale iniziativa realizzata da Cristian Brunetti, fisioterapista pratese ipovedente, e
dalla sua compagna Martina Riginella, che hanno riflettuto sul fatto chei futuri genitori che non possono
vedere le immagini dell’ ecografia sul monitor o sulla chiavetta, perdono un momento importante del loro
percorso genitoriale

LaLegadel Filod Orolancia una campagna per la Giornata delle M alattie
Rare

25 Febbraio 2022 - 4:40pm

Anche per il fatto di essere un punto di riferimento “storico” in Italia per acune Malattie Rare che
rappresentano oggi le principali cause di sordocecita, la Fondazione Legadel Filo d’ Oro guarda sempre con
particolare attenzione ala Giornata Mondiale delle Malattie Rare, della quale € ormai imminente la
quindicesima edizione del 28 febbraio, e per |’ occasione lancia la campagna “#EroiOgniGiorno”, allo scopo
di fornire un ulteriore supporto ai tanti bambini, bambine e adulti con severe disabilita che ogni giorno
devono affrontare |I’impossibilita di vedere e sentire

Un accordo di collaborazionetra FISH ed ENAC per I'inclusione lavor ativa

25 Febbraio 2022 - 4:03pm

«Questo & un accordo importante perché va nella direzione del rispetto della Convenzione ONU sui Diritti
delle Persone con Disabilita, per cio che riguardal’ accrescimento della consapevolezza della piena
uguaglianzatralavoratori che hanno unadisabilitae gli altri lavoratori»: o hadichiarato Vincenzo
Falabella, presidente della Federazione FISH, subito dopo avere siglato un accordo con I'ENAC (Ente
Nazionale per I’ Aviazione Civile), ai fini di una collaborazione per attivitadi comune interesse, dedicate in
particolare all’inclusione del lavoratori e delle lavoratrici con disabilita

Lepersonecon laSLA ei lorofamiliari: ricordi e testimonianze sulla
pandemia

25 Febbraio 2022 - 2:04pm

In occasione della Giornata Mondiale delle Malattie Rare del 28 febbraio, I' AISLA di Firenze organizzera
unatavolarotonda dedicata al mondo della SLA (sclerosi laterale amiotorofica), cui parteciperanno alcuni
professionisti che lavorano a contatto con la comunita dell’ Associazione stessa. «Con loro — spiegano da
quest’ ultima - racconteremo le difficolta delle persone con la SLA e dei loro familiari durante la pandemia,
ma anche le relazioni umane formatesi tradi noi ei progetti portati avanti insieme, per non fare mai mancare
I" assistenza e il sostegno a chi ne ha avuto bisogno»
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