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Uno Sportello a Palermo sulle M alattie Rare

25 Maggio 2016 - 10:12am

I1 26 maggio verrainaugurato presso I’ Ospedale Cervello di Palermo uno Sportello Informativo e di
Accoglienza per e Malattie Rare, frutto della collaborazione tral’ ARIS (Associazione Retinopatici ed
Ipovedenti Siciliani), il Coordinamento Regionale Siciliano dei Centri di Riferimento delle Malattie Rare,
che ha sede presso I’ Azienda Ospedaliera Ospedali Riuniti Villa Sofia Cervello, il Comitato Consultivo
Aziendale dellamedesima struttura e I’ Associazione PTEN Italia

Ancheil prosssmo anno vogliamo andar e a scuola!

24 Maggio 2016 - 6:25pm

«A pochi mesi dal nuovo anno scolastico - denunciano le Federazioni LEDHA e FAND Lombardia- le
Istituzioni non si soNo ancora attivate per dare rassicurazioni rispetto all’ attivazione completa e tempestiva
dei servizi necessari agarantireil diritto alo studio per alunni e studenti con disabilité». Per questo, dunque,
lastessa LEDHA, in collaborazione con laFAND, rilancia un’iniziativa che anche altre Regioni dovrebbero
guardare con attenzione, ovvero la campagna denominata “V ogliamo andare a scuolal”, abase di
lettere/diffida e, in casi estremi, di azioni legali

Convegni territoriali sulle distrofie muscolari

24 Maggio 2016 - 5:22pm

Sono quelli organizzati da Parent Project, Associazione di genitori di bambini e ragazzi con le forme piu
gravi di distrofie muscolari (Duchenne e Becker), volti ainformare le famiglie e le reata del territorio sullo
stato dellaricerca, illustrando da una partei filoni piu promettenti in quest’ ultimo ambito, dall’ atrala
gestione clinicadei pazienti. Il prossimo appuntamento € per il 29 maggio al’ Aquila
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| primi cinquant’ anni di Capodar co

24 Maggio 2016 - 4:34pm

Erail Natale del 1966, quando un piccolo gruppo di tredici persone con disabilita e un giovane prete, don
Franco Monterubbianesi, decisero di iniziare I’ avventura di unavitain comune in unavecchiavilla
abbandonata a Capodarco di Fermo, nelle Marche. Cinguant’ anni dopo la Comunita di Capodarco € presente
in svariate parti d Italia e ne fanno parte centinaia di persone tra comunitari, giovani impegnati nel servizio
civile, operatori sociali e volontari. Un compleanno quanto mai importante, dungue, che verrafesteggiato il
27 maggio a Perugia

Una spinta alla Rete Oncologica in Puglia

24 Maggio 2016 - 1:08pm

Evitarei cosiddetti “viaggi della speranza’, ridurre le liste d attesa, risparmiare a pazienti e familiari il
girovagare nel differenti istituti, fornire risposte adeguate ale famiglie colpite dalla malattia, rigenerare i
Reparti di Oncologia presenti nella Regione, porre la giusta attenzione alle malattie oncologiche “rare’: a
tutto cio puo servire la Rete Oncologica Regionale della Puglia, che finalmente sembrariavviarsi, dopo una
decinad’ anni di sostanziale inerzia, come fa pensare un importante incontro in programma per il 27 maggio
aBari

| camion el fiori di Alberto

24 Maggio 2016 - 12:36pm

E in programma per il 25 maggio a Carvico (Bergamo) una nuova presentazione del “Convoglio di camion”,
libro scritto con I’ aiuto del proprio insegnante di sostegno da Alberto Di Naso, giovane affetto da unarara
mal attia neurol ogica, | emiplegia alternante, con una grande passione per i “bestioni della strada” e un
gratificante lavoro trai fiori di una Cooperativalombarda

Obiettivo finale: tutti 1 servizi di trasporto accessibili

24 Maggio 2016 - 12:09pm

Il Forum Europeo sulla Disabilita (EDF) ha promosso un interessante incontro presso I’ Aeroporto di
Dublino, adieci anni dall’ approvazione del Regolamento Europeo che disciplinai diritti delle persone con
disabilita nel trasporto aereo. «l risultati ottenuti sono stati buoni - ha dichiarato per I’ occasione Gunta Anca,
vicepresidente del Forum - anche se ¢’ € ancora da lavorare per arrivare a risultato che ci prefiggiamo, non
solo in ambito di viaggi aerei, ovvero al’ accessibilitadi tutti i servizi di trasporto, come prescrive la
Convenzione ONU sui Diritti delle Persone con Disabilitex»

Teatro per riappropriars del corpo, dello spazio e del tempo

23 Maggio 2016 - 6:56pm

E quello di “Alice”, rappresentazione andata in scena grazie all’ incontro tral’ Associazione Amici dei Bimbi,
il gruppo di ricerca artistica Dynamis e I’ Ospedale Bambino Gesu di Roma, un «teatro come terapia - scrive
Marco Piazza - per adolescenti i cui disturbi appartengono allafamiglia delle dismorfofobie (non
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accettazione del proprio corpo), persone come |’ Alice di Lewis Carroll, che nel Paese delle Meraviglie
impara a confrontarsi con il mondo, a sentirsi “mattatrai matti”, ad accettare e ad amareil suo corpo, anche
guando cambia, si contrae e si alarga»

Terzo Settore: verso I’approvazione ddllariforma

23 Maggio 2016 - 6:25pm

«Siamo soddisfatti per questo rapido passaggio senza modifiche che rispettai tempi sinora previsti.
Aspettiamo ora con fiducial’ esame del provvedimento in Aula, per il vialibera definitivo alla Legge
Delega»: cosi Pietro Barbieri, portavoce del Forum Nazionale del Terzo Settore, commentala conclusione
dei lavori, da parte della Commissione Affari Sociali della Camera, sul Disegno di Legge di Riforma del
Terzo Settore, dell’impresa sociae e per ladisciplinadel servizio civile universale

Friuli Venezia Giulia e disabilita: I’ occupazione non cresce

23 Maggio 2016 - 6:00pm

«Mancano miglioramenti qualitativi e quantitativi, che possano far sperare in un’inversione di tendenza
rispetto a pesante peggioramento delle prospettive per cio che riguarda le opportunita di impiego delle
persone con disabilita»: a denunciarlo e la Consulta delle Associazioni di Persone Disabili e delleloro
Famiglie del Friuli Venezia Giulia, che in un incontro con |’ Assessore Regionale a Lavoro, ha presentato
unaserie di ipotes operative, nel tentativo di trovare rimedi atale situazione

| problemi quotidiani delle per sone con disabilita

23 Maggio 2016 - 5:20pm

Leiniziative intraprese a seguito delle Sentenze del Consiglio di Stato sull’ISEE (Indicatore della Situazione
Economica Equivalente), ma anche la possibilitadi costituire un Coordinamento Nazional e che intervenga
per favorire la soluzione dei problemi quotidiani delle persone con disabilita e di quelle con disagio mentale:
saranno questi i temi a centro del nuovo incontro del Coordinamento Disabili 1see No Grazie, in programma
per il 25 maggio a Roma

Versol'inclusione

23 Maggio 2016 - 4:48pm

Innanzitutto la scuola, maanchei servizi riabilitativi, il lavoro e atro ancora: saratutto questo il convegno
“AlIPD Napoli: primi pass verso I'inclusione’, organizzato per il 28 maggio nel capoluogo partenopeo
dall’ AIPD locale (Associazione Italiana Persone Down), rivolgendosi afamiglie, scuole, servizi
sociosanitari, associazioni e operatori attivi sul territorio. Vi verranno anche presentati i risultati del percorso
di formazione “ Tutti insieme appassionatamente. La collaborazione tra scuola e famiglia per reaizzare
I"inclusione scolastica dell’ alunno disabile”

Non disabili, ma Persone con laloro Vita
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23 Maggio 2016 - 3:58pm

«L’intera Convenzione ONU sui Diritti delle Persone con Disabilita, ein particolare |’ articolo 12, sull’ uguale
riconoscimento davanti ala L egge, hanno aggiunto la dimensione personale alla condizione di disabilita,
ovvero li ¢’'e una personae lasuavital»: |o hadichiarato un autorevole esperto di diritto sulla disabilitaa
Dublino, durante una conferenza internazionale promossa dal Forum Europeo sulla Disabilita, cui hanno
partecipato anche i rappresentanti delle Associazioni italiane, e lo hanno sostanziato con laloro
testimonianza due persone con disabilitaintellettiva

Il “Durante Noi” per il “Dopo di Noi”

23 Maggio 2016 - 12:13pm

Ovvero “Aspetti di tutela giuridica per e con le persone con disabilitd’, tema sul quale sara centratala
giornata di approfondimento proposta per il 27 maggio a Luccadall’ ANFFAS Toscana, in collaborazione
con la Fondazione Dopo di Noi ANFFAS Nazionale, per informare e formare sulle varie tematiche inerenti
latutela delle persone con disabilita, in un percorso che porti alla massima autonomia possibile, insieme ai
genitori, ma anche dopo

L eggere miglioral’umore, la salute, la vita

23 Maggio 2016 - 11:30am

E questa lafilosofia che sta ala base del Progetto “In-Formazione”, voluto dalla Fondazione LIA (Libri
Italiani Accessibili), che vivranel pomeriggio di oggi, 23 maggio, il proprio evento di lancio a Milano,
anche con un “Reading a buio”. Un'iniziativarivolta ad aspiranti formatori all’ accessibilita digitale, a
personale bibliotecario attivo in Lombardia e alettori con disabilita visive, tutta centrata sulle possibilita
offerte dall’ evoluzione dell’ accessibilita nel contesto dell’ editoria digitale

L a spesa sociale e le contraddizioni di Bruxelles

23 Maggio 2016 - 11:07am

«Daun lato - sottolinea Pietro Barbieri, portavoce del Forum Nazionale del Terzo Settore - |la Commissione
Europea ci richiede una strategia contro la poverta - cosa molto positiva - dall’ altro lato, nella stessa
Raccomandazione, ci chiede la razionalizzazione della spesa sociale. E chiaro che ci troviamo davanti a

un’ evidente contraddizione, visto anche che la spesa sociale italiana € gia nettamente inferiore alla media
europea»

Toccare per credere

20 Maggio 2016 - 7:20pm

«Toccare per credere - Giochi tattili per scoprireil potere segreto delle dita che esplorano e scol piscono
I”universo»: sara questal’iniziativache I’ UICI di Modena (Unione Italianadei Ciechi e degli | povedenti)
proporraatutti i cittadini, a partire dalla serata del 21 maggio, durante |’ evento “Nessun Dorma 2016 - La
Notte Bianca di Modena’, soprattutto con |’ obiettivo di veicolare un messaggio positivo della disabilita
visiva
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Parliamo di turismo accessibile in montagna

20 Maggio 2016 - 7:00pm

Si intitolera“1l turismo accessibile in montagna: cammini e percorsi slow”, il convegno del 23 maggio ad
Aosta, che mettendo a confronto esperienze di soggetti molto diversi traloro (persone fisiche, istituzioni
pubbliche, aziende e imprese, organizzazioni del privato sociale), consentira di presentare una serie di
progetti accomunati dallavolontadi creare, sempre piu, sinergie generatrici di buone prassi e concrete
opportunita per le persone, al’insegnadell’inclusione e dell’ accessibilita

Verso il Piano per le Non Autosufficienze?

20 Maggio 2016 - 6:16pm

Si arriverafinamente ad un equo Piano per le Non Autosufficienze, eliminando le insopportabili disparita
trale varie zone del nostro Paese? Proponiamo ai Lettori un quadro della situazione in questo ambito, in
attesa di sapere come si pronunceranno prossimamente le Regioni e cercando di capire sei segnali di
cambiamento espressi dal Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali potranno realmente portare a Livelli
Essenziai di Assistenza per le persone con disabilita gravi e gravissime, che garantiscano diritti soggettivi
ed esigibili

Una societa migliore grazie ai cittadini con sindrome di Down

20 Maggio 2016 - 4:45pm

«Grazie anche a contributo dei cittadini con sindrome di Down potremo costruire una societa migliore per
tutti»: lo dichiara Paolo Grillo, presidente dell’ AIPD (Associazione Italiana Persone Down), a proposito di
“Diritto ai Diritti”, progetto promosso dalla stessa AlPD, che ha messo a disposizione delle persone adulte
con sindrome di Down gli strumenti utili ad agire come cittadini attivi, esercitando i propri diritti ed
esprimendo liberamente le proprie scelte. Un’iniziativa che vivrala propriafase conclusiva nei prossimi
giorni a Roma, con numerose attivita e incontri
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