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Destinarerisorse alle Malattie Rare € un investimento vantaggioso per tutti

11 Luglio 2018 - 6:20pm

«Abbiamo un debito nei confronti dei Malati Rari, dobbiamo capire che destinare risorse allo studio delle
Malattie Rare & un investimento vantaggioso e abbiamo il dovere di offrire ai pazienti i trattamenti che
stessi hanno contribuito a sviluppare»: lo ha dichiarato Erica Daina, referente del Centro di Coordinamento
della Rete Regionale Malattie Rare della Lombardia, durante un incontro a Milano promosso dall’ OMAR
(Osservatorio Malattie Rare), per delineare i possibili problemi organizzativi ed economici derivanti dalle
terapie avanzate nelle Malattie Rare

Sui diritti S legiferi senza divider e famiglie e associazioni

11 Luglio 2018 - 4:51pm

«Rispetto al’ approvazione della Legge Regionale “ Disposizioni per I'inclusione sociae, larimozione delle
barriere alla comunicazione, il riconoscimento e la promozione dellalinguadel segni italiana e dellalingua
dei segni italianatattile”, critichiamo il Consiglio Regionale della Campania - scrivono dall’ Associazione
FIADDA edalaFISH Campania- per avere scelto unarisposta parziae, dividendo, di conseguenza, il
mondo della disabilita. Pretendiamo quindi cheil Consiglio Regionale stesso riconosca la necessita di
affrontare tutti i nodi irrisolti, dopo I’ approvazione di quel testo»

| nvalidita civile e minorazione visiva: un esempio da seguire

11 Luglio 2018 - 4:19pm

Grazie al'impegno dell'UICI di Modena (Unione Italiana dei Ciechi e degli Ipovedenti), d'orain poi, nella
cittaemiliana, sarafacile e finalmente possibile prenotare |I'esame specialistico del campo visivo presso
I'Azienda Sanitaria Pubblica, con totale copertura delle spese a carico del Servizio Sanitario Nazionale e
farlo con lametodica piu corretta. Vediamo come si € arrivati a questo risultato tramite un percorso che
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costituisce un esempio da seguire

Malati di SLA a Roma: fondi dimezzati e mes di scoperto

11 Luglio 2018 - 1:06pm

«Per i malati di SLA (sclerosi laterale amiotrofica) di Roma, il passaggio dal precedente fondo dedicato, a
guello nuovo per gravissime disabilita, ha di fatto dimezzato il contributo per retribuire un badante formato,
senzatenere conto del gravissimo disagio che cio avrebbe arrecato. Ndl frattempo, vi sono stati mesi e mesi
di scoperto, con badanti oramai formati e assunti, i cui onorari devono essere comungue pagati»: la denuncia
arrivadall’ Associazione Vivala Vita, che gia da due mesi sta chiedendo invano un incontro all’ assessora
comunale Baldassarre, per affrontare la questione

|| Servizio Civile € una sfida politica moder na ed efficace

11 Luglio 2018 - 12:21pm

«ll Servizio Civile rappresenta una sfida politica tanto moderna quanto efficace sul piano del diretto
coinvolgimento dei cittadini, poiché offre ai giovani |’ opportunita di sentirsi parte di uno Stato che
costruisce benessere sociale e culturale, sostenendo loro e laloro crescita»: o dichiara Enrico Maria Borrelli,
guardando con fiducia alla delega assegnata per tale ambito a sottosegretario alla Presidenza del Consiglio
Vincenzo Spadafora, gia Garante Nazionale per |’ Infanzia e I’ Adolescenza

A volte basta un’altalena

11 Luglio 2018 - 12:03pm

A Modica (Ragusa) ¢’ é un’ altalena accessibile ai bambini con disabilita, «male famiglie, scrivono

dall’ ANFFAS locale - non ne usufruiscono. Qualcuno dirachel’inclusione verasi realizzain atri e piu
importanti aspetti, Macosac’ e di piu importante del gioco agli occhi di un bambino? Non e forse
annoverato trai diritti fondamentali di ogni fanciullo, a prescindere che sia 0 meno con disabilita? L’ augurio
e quindi che le famiglie modicane inizino a prestare attenzione anche a quello che ¢’ &, ricordando che avolte
basta una semplice altalena per regalare momenti di grande felicita»

Toccareecreareleformede pensiero

11 Luglio 2018 - 11:42am

Fornire una metodol ogia operativa funzionale al rinforzo delle competenze manuali per un potenziamento
delle facolta cognitive, immaginative ed espressive di bambini e ragazzi non vedenti, ipovedenti e anche
normovedenti: e questo I’ obiettivo del corso di formazione proposto per settembre dall’ Istituto dei Ciechi
Cavazza di Bologna, con il proprio Museo Tattile Anteros, rivolgendosi ainsegnanti curricolari, insegnanti
di sostegno ed educatori impegnati nella didattica speciale delle arti, all’ interno della scuola di ogni grado,
oltreché ad operatori museali responsabili di servizi educativi

“1 promess spos” in simboli
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10 Luglio 2018 - 7:03pm

Fare arrivare atutti “1 promessi sposi”, il capolavoro di Alessandro Manzoni, anche a chi ha problemi
comunicativi o disabilita. Con questo obiettivo, da un’idea dell’ ASPOC (Associazione per 1o Sviluppo del
Potenziale Cognitivo), € nata una versione Inbook dell’ opera, ovvero con testo integralmente in simboli
basati sulla CAA (Comunicazione Aumentativa Alternativa). A farsene carico e stata Teka Edizioni, che non
acaso hasede aLecco, nella“patria’ dei “Promessi sposi”

“Ugualericonoscimento dinanzi alla Legge’ per le per sone con disabilita

10 Luglio 2018 - 6:33pm

E proprioil titolo dell’ articolo 12 della Convenzione ONU sui Diritti delle Persone con Disabilita (“ Uguale
riconoscimento dinanzi alalLegge’) alabase del progetto “ Capacity: lalegge € eguale per tutti”, per il quale
I’ANFFAS halanciato una consultazione pubblica aperta a tutti (anche in versione “facile daleggere’), con

I’ obiettivo finale di produrre il primo studio italiano in materia di sostegni a processo decisionale per le
persone con disabilita, specie intellettive, avvalendosi anche della collaborazione di autorevoli Enti e
Universitaalivello nazionale e internazionale

Reti virtuose per far conoscer e la malattia di Huntington

10 Luglio 2018 - 5:09pm

«E un onore partecipare a questo evento, sia come rappresentante di quei familiari che vivono ogni giorno
I"incontro con I’ Huntington, sia come esponente di Huntington ONLUS, che lavora a loro fianco
alimentando la Rete Italiana della malattia di Huntington, che trascende la singola comunita locale e cerca di
costruire risposte grazie allo scambio di competenze e a supporto reciproco»: |0 hadichiarato Maria Grazia
Fusi, rappresentante dell’ Associazione Huntington, impegnata in questi giorni in Colombiain un grande
meeting internazionale dedicato a questa grave malattia neurodegenerativa

40 milioni di donne con disabilita che non vogliono piu esser e discriminate

10 Luglio 2018 - 4:14pm

Nell’ Unione Europeaci sono 40 milioni di donne e ragazze con disabilita (il 16% dell’ intera popolazione
femminile). E uno dei gruppi sociai pitl vulnerabili, emarginati ed esclusi dal mercato del lavoro, e anche
uno dei piu esposti alla violenza domestica»: adirlo eil CESE, il Comitato Economico e Sociale Europeo,
che domani, 11 luglio, presentera un rapporto a Parlamento Europeo, con cui chiederaalle Istituzioni e agli
Stati Membri dell’ Unione «di intensificare gli sforzi per combattere la discriminazione che colpisce donne e
ragazze con disabilita e laloro esclusione sociale»

Dalla diagnos di disabilita intellettiva al diritto di una vita indipendente

10 Luglio 2018 - 1:10pm

Unitinerario di sel giornate fatto di confronti, aggiornamenti, serate speciali e anche visite guidate, partendo
dalladiagnos di disabilitaintellettiva, per arrivare allarealizzazione del diritto alla Vita Indipendente, ai
sensi della Convenzione ONU sui Diritti delle Persone con Disabilita: sara soprattutto questo, all’ insegna di
una piena condivisione di spazi vitali in condizioni di uguaglianza, la seconda“ Summer School” di Viterbo
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dell’ Associazione Italiana Sindrome X Fragile, organizzazione impegnata su quella che costituisce una delle
cause piu diffuse di deficit intellettivo

“Asti Express’, per spiegar e e diffonderela vita indipendente

10 Luglio 2018 - 12:33pm

«Personalizzazione, inclusione, accompagnamento sono parole che spesso ritornano nel lavoro con le persone
con disabilita e non sempre e facile riuscire a spiegare, apiu livelli, in cosa consista questo lavoro. A questo
scopo nasce “ Asti Express’»: cosi, dal Centro Di.Vi. dell’ Universita di Torino, giaresponsabile scientifico,
nel Cuneese, del Progetto “VelL A - Verso I’ Autonomia’, viene presentata laweb serie “Asti Express’, che
racconta una parte del lavoro svolto sul territorio di Asti e Alessandria, con due progetti per lavita
indipendente delle persone con disabilita

| resilienti: storiedi caregivers

10 Luglio 2018 - 11:44am

Sei brevi componenti sul tema e laripresadi alcune belle interviste, pubblicate a suo tempo dal nostro
giornale, compongono “I resilienti: storie di caregivers’, ultima pubblicazione di Giorgio Genta, «ove i
resilienti - come spiegalo stesso Autore - sSono i caregiver che assistono familiari con gravi disabilita,
abituati atrarre energie dalle avversita, e le storie delle loro famiglie sono racconti comuni di eroismi
quotidiani, di sofferenze nascoste e di notti insonnix». «Le interviste - aggiunge Genta - sono forse un po’
datate, ma non hanno certo perso di attualita, anzi...»

L’ accessibilita culturale protagonista al “ Sardinia Film Festival”

9 Luglio 2018 - 6:57pm

Unatavolarotonda sul tema* Accessibilita culturale einclusione sociale’, la proiezione della pellicola

d’ animazione “Pets, vitada animali” con I’ adattamento d’ ambiente “ Autism Friendly” eil film dei Fratelli
Taviani “Una questione privata’, con audiodescrizione e sottotitolazione: |’ accessibilita culturale per le
persone con disabilita lafara realmente da protagonista, il 12 luglio a Sassari, duranteil “XI11 Sardinia Film
Festival”, grazie alla partnership con il progetto di inclusione culturale “ Cinemanchio”

Diamo respiro alle famiglie

9 Luglio 2018 - 5:31pm

«S0ono stati i nostri stessi Soci a suggerire questo progetto, il cui obiettivo principale e di dare respiro alle
famiglie che hanno a proprio interno bambini con disabilita gravi, per i quali, nellafaseiniziae, é
fondamentale I’ aiuto delle famiglie stesse, per far conoscere agli assistenti le esigenze specifiche del loro
bimbi»: cosi Roberto Zazzetti, presidente dell’ Associazione La Meridianadi Ascoli Piceno, presentail
campo estivo organizzato grazie a supporto della Societa Fainplast Compounds, rivolto, in questo mese di
luglio, aragazzi e ragazze con disabilitafisiche gravi
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L e tante vacanze accessibili della UILDM

9 Luglio 2018 - 4:59pm

DalaSiciliaala Sardegna, dalla Campaniaa Piemonte, dallaLiguria alla Toscana, sono numerose le
proposte di vacanze accessibili che arrivano ogni anno dallaUILDM (Unione Italiana Lotta alla Distrofia
Muscolare), perché «quello al divertimento e alavacanza - come sottolineail presidente nazionale
dell'Associazione Marco Rasconi - € un diritto di tutti, senza nessuna distinzione ed € anche I’ occasione per
sperimentare I’ indipendenza, lontano dal contesto familiare, oltre ad offrire alle famiglie un’ opportunita di
sollievo dall’intenso lavoro di cura che le coinvolge quotidianamente»

L’ autonomia personale del giovani ciechi e ipovedenti

9 Luglio 2018 - 1:00pm

“ Autonomia e cooperazione 2018, campo estivo educativo/riabilitativo”: si chiamacosi il progetto promosso
dall’ UICI di Caserta (Unione Italianadei Ciechi e Ipovedenti), partner dell’ IRIFOR della citta campana
(Istituto per laRicerca, la Formazione e la Riabilitazione dell’ UICI), che vedra coinvolti dieci giovani tra
ciechi eipovedenti in attivita specifiche, per il raggiungimento di un’ autonomia personale nel quotidiano.
L’iniziativa verra presentata nel corso di una conferenza stampain programma per domani, 10 luglio, presso
lasede dell’ UICI di Caserta

Treni e accessibilita: peccato fermars a meta dell’ operal

9 Luglio 2018 - 12:34pm

E stato un importante intervento di ammodernamento, quello realizzato nella Stazione di Pontedera (Pisa),
perché hacreato i prerequisiti necessari affinché essa diventi accessibile atutti e tutte. Oggi, tuttavia, le
persone con disabilita possono arrivare a binario, ma molte di loro non potranno comungue prendereil
treno, mancando un servizio di assistenza per salire e scendere dai vagoni. L’ augurio, pertanto, € che Rete
Ferroviaria ltaliana completi I’ opera quanto prima, perché fino ad allorail diritto alla mobilitadi tutte le
persone con disabilita non potra considerarsi garantito

Per avvicinare al paraciclismo le persone con disabilita da amputazione

9 Luglio 2018 - 12:15pm

Verra presentato domani, 10 luglio, presso il Centro Protesi INAIL di Vigorso di Budrio (Bologna), il
progetto “Handbike Kneeler”, nato dalla collaborazione tralo stesso Centro Protesi INAIL eil noto atleta
paralimpico Alex Zanardi, con la sua Societa Sportiva Obiettivo 3. L’ obiettivo e quello di avvicinare allo
sport, ein particolare a paraciclismo con handbike, |e persone con disabilita da amputazione, tramite lo
sviluppo di un prototipo di handbike pensato per atleti con disabilitd, macon la possibilitadi essere
utilizzato anche da persone normodotate
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