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L’ atrofia muscolar e spinale e la giostra possibile

24 Ottobre 2019 - 11:12am

«Invitiamo tutti afare un giro in questa giostra, perché contribuiranno ad avvicinareil giorno in cui per i
bambini con laSMA (atrofia muscolare spinale) salirci non sara piu un sogno»: adirlo € Daniela Lauro,
presidente dell’ Associazione Famiglie SMA, aproposito dell’iniziativa*“La giostra possibile”, che nel
prossimi giorni a Napoli e tra qual che settimana a Bologna, permettera di salire su una vera giostrina
dell’ Ottocento, informandosi in tal modo della vera e propria “rivoluzione” che stavivendo la storiadi
guesta grave malattia neuromuscolare

Per cors di vita e disabilita ovvero la possibilita di acquisire nuove capacita

23 Ottobre 2019 - 5:48pm

«Unadelle parole pit usate nel libro di CeciliaMarchisio “Percorsi di vita e disabilita. Strumenti di
coprogettazione” € “capability” - scrive Salvatore Nocera - che situata in un contesto di coprogettazione, pud
essere correttamente intesa come possibilita di acquisire nuove capacita. || volume e importante anche
perché rafforza una serie di Leggi del nostro Paese centrate sul progetto di vita personalizzato, sostenendole
con gli orientamenti che animano quelle stesse Leggi alivello culturale, sociale e operativo»

Treanni dopo la Legge sul “Durante e Dopo di Noi”

23 Ottobre 2019 - 5:00pm

Meglio nota come “Legge sul Dopo di Noi” o sul “Durante e Dopo di Noi”, laLegge 112/16 & nata per
garantire alle persone con disabilita che perdono il sostegno e |’ assistenza dellafamiglia una vita dignitosa,
evitando loro la segregazione e lo sradicamento dal contesto sociale e familiare. Maquali sono i reali frutti
di tale normatre anni dopo la sua approvazione? Se ne parlerail 26 ottobre a San Vito Romano (Roma),
insieme alla stessarelatrice di quella Legge, la senatrice Annamaria Parente, durante il convegno “Durante e
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Dopo di Noi. Diritti per le persone con disabilita”

L a terapia occupazionale: essere, fare, diventar e secondo le proprie aspettative

23 Ottobre 2019 - 1:10pm

«l terapisti occupazionali giocano un ruolo importante nell’ aiutare le persone di tutte le eta a superare gli
effetti delle disabilita causate da malattie, invecchiamento e incidenti, o delle inabilita temporanee e
permanenti, nell’ educazione alafamiglia e nell’ adattamento dell’ ambiente di vita»: si partira da tale assunto
di base, durante il convegno “1l terapista occupazionale: competenze e qualita al servizio del cittadino”,
organizzato dall’ AITO (Associazione Italiana Terapisti Occupazionali) per il 26 ottobreaTerni, in
occasione della Giornata Mondiale della Terapia Occupazionale

Ma e proprio giusto chiamarle Rar e?

23 Ottobre 2019 - 11:58am

«Prese globalmente e Malattie Rare non sono affatto tali, ma sono unaverae propriaprioritadi salute
pubblica, coinvolgendo milioni di persone che finora sono stati letteralmente gli “orfani dellasalute” e che
hanno un’ acuta necessita di assistenza sanitaria, di accesso atrattamenti innovativi e di un sistema sociae
che sostengaiil loro diritto al maggior benessere possibile»: [o dichiara uno degli autori di un importante
studio internazionale, secondo il quale sarebbero circa 300 milioni le persone nel mondo con una Malattia
Rara, un numero, tral’ altro, quasi certamente sottostimato

"Juliet Naked” per il secondo appuntamento di ” Cinema senza Barriere®”

23 Ottobre 2019 - 11:23am

Proseguiranella serata di oggi, 23 ottobre, a Milano, con la proiezione del film “Juliet Naked - Tutta un’altra
musica’, la nuova stagione di “Cinema senza Barriere®”, progetto ideato nel 2005 dall’ Associazione
AIACE di Milano, che garantisce concretamente il diritto di chiunque di andare a cinema, persone non
vedenti e non udenti incluse, grazie al’ audiodescrizione e alla sottotitolazione

L o sport non serve vederlo, basta sentirlo pulsare nel cuore

23 Ottobre 2019 - 11:06am

«Lo sport non serve vederlo, basta sentirlo pulsare nel cuore, crescere nei muscoli, scorrerein ogni fibra; séa
risplendere gli occhi, allargare il sorriso, eribollire|’ adrenalina nel sangue, allora é sport, chiunque voi siate
e qualungue sport facciate»: non potrebbe esserci presentazione migliore per I'*Open Day” del Gruppo
Sportivo Dilettantistico Non Vedenti di Milano, dedicato a Dario Gandolfi e Claudio Levantini, cheil 26
ottobre, all’ Istituto dei Ciechi del capoluogo lombardo, consentira a tante persone con disabilita visiva di
misurarsi in varie discipline sportive

Un percor so possibile verso I’ adultita

22 Ottobre 2019 - 5:15pm
Il 26 ottobre sara dedicato al tema“Verso I’ adultita: un percorso possibile” e condotto da Anna Contardi,
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coordinatrice naziona e dell’ AIPD (Associazione Italiana Persone Down), il secondo di tre incontri
organizzati a Marcallo con Casone, nei pressi di Milano, dallalocale Associazione L’ Oro. Si trattadi un
ciclo concernente vari aspetti della vita adulta delle persone con disabilitaintellettiva e relazionale,

dall’ affettivita e sessualita a progetto di vita, dai servizi ale norme, fino alle opportunita per il “Durante e
Dopo di Noi”

La Camera ha“ scoperto” la discriminazione multipla delle donne con
disabilita

22 Ottobre 2019 - 4:45pm

I1 15 ottobre scorso sono state discusse e approvate all’ unanimita, presso la Camera dei Deputati del nostro
Parlamento, quattro diverse Mozioni presentate da diversi schieramenti e finalizzate a contrastare la
discriminazione multipla che colpisce le donne con disabilita. Questo costituisce certamente un fatto di
grande rilevanza politica, considerando anche che non eramai successo prima. Tante, importanti e utili le
azioni proposte, ma anche qualche lacuna che potra essere colmata con il necessario e doverosoO
coinvolgimento delle stesse donne con disabilita

E se a perders fosse una persona con autismo?

22 Ottobre 2019 - 3:32pm

Ruotera su questa domanda |’ incontro del 25 ottobre a Pordenone, rivolto ai caregiver di persone con
disabilitaintellettive, achi di mestiere fail soccorritore o il volontario in un’ambulanza o nella Protezione
Civile, o ancoraachi lavorain una struttura di emergenzadi un presidio sanitario. || giorno successivo,
invece, 26 ottobre, € in programma sempre a Pordenone il convegno nazionale “ Autismo e emergenze: una
risposta efficiente va costruita’, aperto ad un pubblico ampio. Promossi dalla Fondazione Bambini e
Autismo di Pordenone, i due eventi rientrano nel progetto “inclusionLAB”

Luci e ombre per leraccolte fondi del non profit

22 Ottobre 2019 - 2:38pm

Sono ambivalenti le tendenze delle raccolte fondi nel non profit, fotografate dalla X V11 Indagine dell’ 1D
(Istituto Italiano della Donazione), che delinea appunto uno scenario di luci e ombre: seinfatti la
maggioranza delle organizzazioni affermadi avere aumentato o confermato le proprie raccolte fondi rispetto
all’anno precedente, il 38% dichiara di averle migliorate, contro il 25% che le ha diminuite, con un calo
particolarmente preoccupante per gli enti che si occupano di cooperazione internazionale. In generale,
comunque, Si riscontra ottimismo nello sguardo a prossimo futuro

“Disability Studies’: un nuovo Sito

22 Ottobre 2019 - 12:46pm

Diversi approcci aladisabilita, al’inclusione scolastica, sociale e ai servizi popolano il sito web “Disability
Studies’, promosso dal Laboratorio di Ricerca per o Sviluppo dell’ Inclusione Scolastica e Sociale del
Dipartimento di Scienze della Formazione dell’ Universita Roma 3, tramite articoli, interventi di persone con
disabilita e anche bibliografie. Nato allo scopo di diventare un preciso punto di riferimento culturale, il
NnuUovo spazio non guarda soltanto al mondo accademico, ma € aperto atutti, dai docenti alle associazioni, dai
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genitori agli educatori e ai politici

Spargiamo semi di fiordaliso tra bambini e bambine per far crescereil rispetto

22 Ottobre 2019 - 12:17pm

Lanciato dall’ Associazione AISLA di Firenze, il progetto “ Semi di Fiordaliso” e stato pensato erivolto ai
bambini e alle bambine delle scuole primarie, affinché possano diventare appunto comei semi di fiordaliso,
fiore simbolo della SLA (sclerosi laterale amiotrofica) e diffondere nellaloro scuola, nelle loro famiglie e
poi, daadulti, in tutto il mondo, la cultura del rispetto e della solidarieta nei confronti non solo delle persone
con SLA, madi tutti coloro che vivono con una malattia e una disabilita grave

Un corso sull’autismo e sulla Comunicazione Aumentativa Alter nativa

22 Ottobre 2019 - 11:26am

Hapreso il viail 12 ottobre a Bastia Umbra (Perugia) e proseguirafino al 6 dicembre, un ciclo di incontri
rivolti aoperatori, genitori e insegnanti, condotti dal docente Giovanni Magoni, sul tema dell’ autismo e
dell’ utilizzo della CAA (Comunicazione Aumentativa Alternativa). L’ offertaformativa - accreditata dal
Ministero dell’ Istruzione, Universita e Ricerca - € stata proposta dall’ ANGSA Umbria (Associazione
Nazionale Genitori Soggetti Autistici) e realizzatain collaborazione con I pertesto (Associazione Regionale
per 1o Sviluppo e la Ricerca delle Nuove Tecnologie Didattiche)

Una lettera alla Commissione Europea per garantirei diritti (e finanziamenti)

22 Ottobre 2019 - 11:03am

«Le organizzazioni della Societa Civile dovrebbero partecipare a un dialogo regolare e strutturato con le
istituzioni dell’ Unione Europea su tutte le politiche. E in particolare con |’ avvio della nuova Commissione,
dovrebbero diventare un partner fondamentale per individuare le violazioni, promuovere lademocraziaei
diritti fondamentali»: lo ha scritto il Coordinamento Civil Society Europe - di cui fa parte anche il Forum
Europeo sulla Disabilita - alla Commissaria Europea Jourov4, in unalettera che anche le organizzazioni
nazionali di persone con disabilita possono sottoscrivere

stra

21 Ottobre 2019 - 6:31pm

Nei giorni scorsi, confermando |a propria vocazione di manifestazione concepita per dare un contributo
stabile e concreto a proprio territorio, in accordo con la Regione Veneto, la*“Venicemarathon” - che ruotera
intorno alla 34" Maratona di Venezia del 27 ottobre, ma che e divenutanel corso degli anni un vero e
proprio “contenitore di eventi” - ha ufficialmente consegnato a Villa Pisani Museo Nazionale di Stra
(Venezia), la“Reginadelle ville venete”, una rampa permanente che miglioreralafruizione di questo bene
architettonico da parte delle persone con difficolta motoria

Un ausilio in dono per supportar e tante per sone con disabilita
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21 Ottobre 2019 - 5:48pm

«Grazie aquesto ausilio e utilizzando i nostri furgoni, riusciremo afar muovere le tante persone cordisabilita
che vivono in condomini privi di ascensore, accompagnandoli alle visite mediche, alafisioterapiae
assistendoli ogniqualvolta dovranno uscire di casa»: cosi un soddisfatto Roberto Zazzetti, presidente de La
Meridianadi Ascoli Piceno, commentala donazione alla propria Associazione, da parte di UBI Banca, di un
montascale a cingoli, sistema mobile per trasporto di personein carrozzina, che verra utilizzato per favorire
appunto lamobilita di persone con disabilita motoria

Perchéin Siciliai “mezzi solidali” continuano a pagareil bollo auto?

21 Ottobre 2019 - 5:19pm

«Forse sarebbe giunto il momento che le autorita preposte si chiedessero se siadavvero il caso di continuarex
tassare soggetti che svolgono un servizio in favore della comunitail piu delle volte gratuitamente»: |o dicono
dall’ ANFFAS di Modica (Ragusa), sottolineando che «in Sicilia sono tenuti al pagamento del bollo auto
anche soggetti “risparmiati” in quasi tutte le altre Regioni della Penisola, in ragione della particolare attivita
svolta, comele ONLUS o le Associazioni non profit in genere»

Lestoriedi vita che insegnano

21 Ottobre 2019 - 4:49pm

«Due incontri per aprire unariflessione partendo dal materiale narrativo da noi raccolto attraverso le storie di
vita delle persone con disabilita e delle famiglie e grazie a quanto prodotto dal nostro Gruppo di Auto Mutuo
Aiuto per familiari»: cosi il Gruppo Solidarieta presentai due seminari del 25 ottobre e 6 dicembre, intitol ati
“Disabilitaelegami di comunita” e “Disabilitae servizi di comunita’, componenti il percorso “Le storie di
vitainsegnano”. A condurli saranno Carlo Francescutti dell’ Azienda Sanitaria di Pordenone e Cecilia
Marchisio dell’Universitadi Torino

C’eétutto daimpararedai racconti dei genitori di figli con autismo

21 Ottobre 2019 - 4:24pm

«Noi cosiddetti specialisti - scrive Lucio Moderato - dovremmo leggere con piu attenzione i racconti
riguardanti i figli con autismo, come quello di Gianfranco Vitale nel libro “L’identitainvisibile. Essere
autistico, essere adulto”, racconti permeati dalla drammaticita, dalle inenarrabili sfibranti fatiche, dalle
immense difficolta e soprattutto dalla profondissima solitudine, tutti fattori costanti e senza fine. Bisogna
infatti imparare a stare accanto ai genitori senza se e senza ma, accogliendoli e non giudicandoli, ma
soprattutto ascoltandoli, perché si impara sempre dai loro racconti!»
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