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Conoscer e la scleros sistemica e le sue conseguenze

28 Settembre 2016 - 5:01pm

Proseguono con regolarita le iniziative promosse dall’ AILS (Associazione Italiana Lotta alla Sclerodermia),
all’insegna dell’ informazione e della sensibilizzazione sulla scleros sistemica, grave malattia cronicae
progressiva, ben nota anche come sclerodermia: il 30 settembre, infatti, € in programmaaVeronal’ ormai
tradizionale incontro tramedici e pazienti, mentre il 3 ottobre a Milano verra presentato |’ opuscolo
“Conoscere |e ulcere sclerodermiche’, utile guida per i malati contro un’ importante complicanza della
patologia

Inclusione: a che punto ssamo?

28 Settembre 2016 - 4:32pm

E soprattutto in ambito scolastico, qual € la situazione del Decreto Delegato della Legge sulla*“Buona
Scuola’, che dovrebbe recepire anche le proposte giunte dalle Federazioni FISH e FAND? Nel Veneto, a
cercare di fareil punto su tali questioni sarala FISH Regionale (Federazione Italiana per il Superamento
dell’ Handicap), promuovendo il 1° ottobre a Padova un seminario che si avvarra anche della presenza di
Donata Pagetti Vivanti, vicepresidente vicaria della stessa FISH Nazionale, oltreché vicepresidente dell’ EDF
(European Disability Forum) e del FID (Forum Italiano sulla Disabilitd)

Fibros cistica e altre Malattie Rare: quel ches hadafare

28 Settembre 2016 - 12:56pm

Un evento voluto per conoscere meglio lafibrosi cistica e l’impatto che essa ha sullavitadi chi ne e affetto,
oltreché per consolidare il rapporto dei pazienti con le Istituzioni, mettendo a centro una patologia - com'e
appunto lafibrosi cistica- che anche grazie a una specifica Legge degli Anni Novanta, costituisce una buona
prassi e un modello applicabile ad altre Malattie Rare, siain ambito di prevenzione che di cura. Sara questo
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I"incontro del 29 settembre alla Biblioteca del Senato di Roma, promosso da Vertex Pharmaceuticals,
insieme all’OMAR (Osservatorio Malattie Rare)

| mportante Sentenza contro le “ class pollaio”

28 Settembre 2016 - 12:21pm

Il TAR della Toscana ha annullato la composizione della prima classe di un liceo, in quanto costituita da
trentuno alunni, in presenza di due alunni con disabilita. Un pronunciamento, quindi, che, come gia avvenuto
in altri casi, si @ rivolto contro le cosiddette “classi pollaio”. «E una Sentenza molto importante - commenta
Salvatore Nocera - e ci si augurachericorsi e decisioni di questo tipo si moltiplichino sempre piu, perché
pretendendo che I’ Amministrazione rispetti le norme esistenti, si potranno ridurre anchei ricorsi volti a
ottenere sempre piu ore di sostegno»

LaSMA, lo spot di Zalone e un senso di giustizia

28 Settembre 2016 - 11:45am

«C’edaaugurarsi - scrive Marco Piazza - che grazie allo spot divertente e intelligente di Checco Zalone per
Famiglie SMA, in tantissimi facciano una donazione, perché mai come oggi laricerca sull’ atrofia muscolare
spinale appare vicina al traguardo della cura. Certo, € presto per gioire, perché laricerca habisogno di tempo
e gli scienziati sono molto attenti a smorzare gli entusiasmi, ma se si pensa che solo qualche anno fai
bambini e le famiglie SMA erano travolti (e stravolti) dall’enorme “bufala mediatica” di Stamina, vien da
pensare che a questo mondo unagiustiziaci sia»

Buona formazione sul Turismo per Tutti

28 Settembre 2016 - 11:00am

E quellache nei prossimi giorni proporraa Torino la CPD (Consulta per le Persone in Difficolta) del
capoluogo piemontese, promotrice di un corso rivolto agiovani professionisti, che consentiraloro di
diventare “Visual”, ovvero esperti in grado di supportare i gestori delle risorse turistiche nellarilevazione
delle caratteristiche di accessibilita e fruibilita della propria struttura

Guardar e con attenzione al Disability M anagement

28 Settembre 2016 - 10:34am

Ovvero aquell’ organizzazione del lavoro - diffusain altri Paesi, ma ancoraassai poco conosciuta nel
nostro - che conciliail diritto all’inclusione delle persone con disabilita e dei malati cronici con le esigenze
di efficienzadelle imprese. Nel tentativo dunque di diffondernei principi anchein Italia, mettendo afuoco i
progetti che in tale ambito hanno avuto finorarisultati positivi e concreti, si terraalafine di novembre a
Milano il Convegno Nazionale intitolato “ Disability Management: buone pratiche e prospettive future in
Italia’

Dove non sono stato mai
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27 Settembre 2016 - 6:49pm

Ovvero “ll viaggio traimmaginario, attese e possihilitd’, titolo e sottotitolo della nuova monografia di «HP-
Accaparlante», larivistadel CDH di Bologna (Centro Documentazione Handicap). «Tra paure, divertimento,
difficolta superate e piccole autonomie raggiunte - sottolineano le curatrici - vi emerge il racconto di

un’ esperienza laboratoriale che speriamo possa permettere a educatori e famiglie che si occupano di persone
con disabilita motorie e cognitive, non solo di prepararle e affiancarle verso un’ipotetica partenza, ma anche
di ascoltarle e imparare afidarsi di loro»

S riaprela questione de per mess

27 Settembre 2016 - 6:17pm

A riaprire la questione riguardante i permessi concessi ai lavoratori dipendenti che assistono un congiunto
con grave disabilita e in particolare per quel che concernei requisiti di accesso atali benefici, e arrivata una
recente Sentenza della Corte Costituzionale, che giunge tral’ atro nel pieno del cambiamento normativo
derivante dalla norma sulle unioni civili e sulle convivenze di fatto, approvata qualche mese fa. A tale
pronunciamento e alle conseguenze giuridiche e pratiche di esso, il Servizio HandyL ex.org dedica un ampio
approfondimento

“Dopo di Noi”: le persone elalegge

27 Settembre 2016 - 5:17pm

Saratutto dedicato alla Legge 112/16 (“ Disposizioni in materia di assistenzain favore delle persone con
disabilita grave prive del sostegno familiare”), assai meglio nota come Legge sul “Dopo di Noi”, il
seminario di studi in programma per il 29 settembre a Bologna, a cura della Fondazione Dopo di Noi del
capoluogo emiliano, in collaborazione con I’ |PSSER (I stituto Petroniano di Studi Sociali Emilia Romagna)

Quello spot di Checco Zalone, in favore di Famiglie SM A

27 Settembre 2016 - 4:49pm

Sta gia entusiasmando tantissime persone, per lasuaincisivita, lo spot cheil noto attore e comico Checco
Zalone hadonato al’ Associazione Famiglie SMA (atrofia muscolare spinale), per la campagna annuae
lanciata nei giorni scorsi e che si protrarrafino all’ 8 ottobre. Una campagna, quest’ anno, ancora piu
importante del saluto, in quanto servira arafforzare larete che potra permettere entro breve di distribuire a
duecento neonati e bimbi con laforma piu invalidante di SMA, del primo farmaco che ha dimostrato di
prolungarne lavitae, in parte, di migliorarne il quadro clinico

Nove giovani dell’ AIPD al Nest di Napoli

27 Settembre 2016 - 4:14pm

Nove giovani dell’ AIPD di Napoli (Associazione Italiana Persone Down) entreranno presto afar parte a tutti
gli effetti dello staff del Nest di Napoli (Napoli Est Teatro) - struttura animata danomi di spicco come
Emma Dante, Mario Martone e Toni Servillo - occupandosi per un fine settimana a mese, dal prossimo
mese di ottobre al maggio del 2017, dell’ accoglienza delle compagnie teatrali, del pubblico e del bar
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L a vera grande occasione perduta

27 Settembre 2016 - 12:50pm

«Questo fala Paralimpiade - scrive Claudio Arrigoni -: portafuori dalle case chi ha disabilita, non solo per
fare sport, anche solo per fare la spesa. Questa € la cultura che cambia. Quella che una politica miope e
piccola non ha saputo prendere in considerazione. La vera, grande e straordinaria occasione perduta con la
rinuncia a correre per Roma 2024 ¢ stata questa: non per cio che arrivadalle Olimpiadi, ma per cio che
possono far nascere i Giochi Paralimpici»

“Spazio Libero” per le persone con disabilita motoria

27 Settembre 2016 - 12:30pm

Verrainaugurato il 28 settembre un nuovo servizio proposto dall’ attivissimo Centro Polifunzionale Spazio
Vita- situato all’interno dell’ Ospedale Niguarda di Milano - vale adireil Centro di Aggregazione Disabili
“Spazio Libero”, realta dinamica e attenta al benessere delle persone con disabilita motoria, che offrira
opportunita di socializzazione, puntando a riconoscere nel tempo libero uno spazio privilegiato di crescita
personale, culturale e curadi sé

Salute mentale: | diritti e’ or ganizzazione del servizi

27 Settembre 2016 - 11:52am

Si rivolgera agli utenti dei servizi di salute mentale, ai loro familiari, agli operatori dei servizi stess, ai
rappresentanti delle Consulte per la Salute Mentale, ma anche a chiunque altro siainteressato al temadella
salute mentale e del diritti, I’incontro promosso per il 29 settembre a Roma dall’ Associazione Volontari in
Onda, che avraal centro la Proposta di Legge su tali questioni presentata alla Cameranel 2014. Previsti, tra
gli atri, gli interventi del deputato Ezio Casati, primo firmatario di quella Proposta di Legge e di Gisella
Trincas, presidente dell’ UNASAM

L’ epilessia esiste. Parliamone

27 Settembre 2016 - 11:19am

Questo il titolo del convegno promosso per il 29 settembre a Milano dalla FIE (Federazione Italiana
Epilessie), con il quale s intende innanzitutto fare il punto sui bisogni delle persone con epilessia (piu di
mezzo milione solo in Italia) e sui loro diritti, specie in relazione alle opportunita create dalla Risoluzione
approvata nel maggio del 2015 dalla sessantottesima Assemblea Mondiale della Sanita, che raccomanda a
tutti gli Stati Membri di rafforzare |’ assistenza e la curain questo settore, per colmareil gap delle terapie

Sulla Conferenza di Firenze

27 Settembre 2016 - 10:50am

All’intervento di ENIL Italia (European Network on Independent Living), che critica con durezza una serie
di questioni legate alla recente Conferenza Nazionale sulle Politiche della Disabilita di Firenze - e anche a
margine di essa - risponde Carlo Giacobini, chein tale contesto e stato relatore (“rapporteur”) del Gruppo di
Lavoro sulla vitaindipendente delle persone con disabilita, con alcune puntualizzazioni sugli €lementi
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contestati

Disabilita e domotica: il presenteeil futuro

26 Settembre 2016 - 6:09pm

«Una buona occasione per approfondire una serie di aspetti della domotica, la scienzainterdisciplinare che s
occupa dello studio delle tecnologie atte amigliorare la qualita della vita nella casa, che grazie ai progressi
delle tecnol ogie stesse, possono incontrare le necessita delle persone con disabilita»; viene presentato cosi il
convegno intitolato “Domotica e persone con disabilita prospettive educative e soluzioni costruttive’, in
programma per il 27 settembre a Pordenone

| bancomat devono esser e accessibili a tutti!

26 Settembre 2016 - 5:09pm

E certamente preziosa la Sentenza con cui |a Corte di Cassazione - ribaltando un precedente giudizio della
Corte d’ Appello di Firenze - ha stabilito che I’ accesso e lafruibilita del servizio bancomat delle banche, in
edifici pubblici o privati, debba essere garantito alle persone con disabilita, rimuovendo tutti gli ostacoli
architettonici e che cid avvenga anche «in mancanza di norme regolamentari di dettaglio che dettino le
caratteristiche tecniche che luoghi, spazi, parti, attrezzature o componenti di un edificio o parti di questo
debbano avere per consentire I’ accesso»

Vietato I’'ingresso ai cani... non randagi!

26 Settembre 2016 - 4:33pm

Nella Certosadi Padula (o di San Lorenzo), celebre monumento in provinciadi Salerno, I’ingresso ai cani €
vietato, ma se vi entra un cane guida a fianco di una persona con disabilita visiva, come consente la Legge, il
rischio per entrambi e di uscirne davvero malconci, a causa dell’ aggressione dei cani randagi, veri e propri
“padroni del cortile’! Ed & proprio quanto e accaduto nei giorni scorsi a Salvatore Petrucci
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