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Caro Presidente, non facciamo chiudere le case famiglia

26 Settembre 2019 - 4:19pm

«Durante la recente festa conclusiva del centro estivo istituito in favore di anziani e di adulti e minori con 
disabilità, nella tenuta presidenziale di Castelporziano - scrive Luigi Vittorio Berliri, in questa sua lettera 
rivolta al presidente della repubblica Sergio Mattarella - lei ha detto che “nessuno può essere abbandonato di 
fronte alle difficoltà”. Presidente, serve un suo cenno perché ci siano le risorse economiche necessarie a non 
far chiudere tante case famiglia, perché così ci è davvero impossibile proseguire. Ma siamo certi, con lei, che 
questo non avverrà!»

Prosegue il percorso del progetto “Parchi gioco per tutti”

26 Settembre 2019 - 1:06pm

Il 28 settembre a Milano, nel corso di una giornata di festa e divertimento, verrà inaugurata una nuova area 
gioco accessibile in un parco del capoluogo lombardo, nell’àmbito del progetto “Parchi gioco per tutti”, 
avviato lo scorso anno. E in collegamento ad esso, due tra i tradizionali partner dell’iniziativa, le 
Associazioni L’abilità e UILDM (Unione Italiana Lotta alla Distrofia Muscolare), continuano a condurre il 
laboratorio “Tutti insieme per giocare”, con cui intendono coinvolgere in una nuova cultura della solidarietà 
numerose classi della scuola primaria e di quella dell’infanzia

Personalizzare, coprogettare, includere

26 Settembre 2019 - 12:31pm

Come definire la qualità dei servizi sociali e scolastici per le persone con disabilità e le loro famiglie? Ne 
parleranno il 12 ottobre a Cagliari numerosi autorevoli esperti sui temi dell’inclusione e della convivenza 
sociale e scolastica, durante la giornata formativa aperta a tutti, intitolata “Personalizzare Coprogettare 
Includere. La qualità dei servizi sociali e scolastici per le persone con disabilità in Italia”, che si configura 
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come uno dei più importanti eventi dell’anno in tema di nuova cultura della disabilità

Come ci riguardano queste vicende? Riproviamo ad aprire il dibattito

26 Settembre 2019 - 11:01am

Di temi bioetici come quelli riguardanti la dignità del fine vita e il suicidio assistito, ci occupiamo da 
sempre. Lo abbiamo fatto dopo i casi di Piergiorgio Welby, di Eluana Englaro, di DJ Fabo e altre volte 
ancora. Lo avevamo fatto anche recentemente, dopo la vicenda di Vincent Lambert, pubblicando un testo di 
Nicola Panocchia, che auspicavamo aprisse un ampio dibattito. Questo però non era avvenuto e quindi 
abbiamo deciso oggi di riprenderlo, all’indomani della Sentenza sulla materia pronunciata dalla Corte 
Costituzionale, sperando che quel dibattito possa questa volta aprirsi realmente

Vivere nel buio ma non vivere il buio

25 Settembre 2019 - 5:41pm

Si chiama così l’intervento che Stefania Leone, donna non vedente e autorevole esperta di accessibilità 
informatica, oltreché apprezzata “firma” del nostro giornale, presenterà il 28 settembre a Torino, nell’àmbito 
della quindicesima edizione di “Torino Spiritualità”, manifestazione che viene presentata come «la casa di 
quanti non rinunciano mai a farsi domande, il luogo in cui cercare, lontano dalla frenesia di tutti i giorni, il 
significato profondo del nostro essere e del nostro tempo»

A Roma per la Giornata Mondiale dell’Atassia

25 Settembre 2019 - 5:11pm

Le sindromi atassiche sono un gruppo di malattie rare neurodegenerative, progressive, gravemente 
invalidanti e attualmente incurabili. Oggi, 25 settembre, è la Giornata Mondiale dell’Atassia e per celebrarla 
l’AISA Lazio (Associazione Italiana per la Lotta alle Sindromi Atassiche) ha promosso due eventi in 
successione, allo scopo di «informare, orientare e sostenere i pazienti atassici, le persone con disabilità e le 
loro famiglie, adoperandosi per il superamento delle barriere architettoniche e culturali, oltreché per 
sostenere la ricerca di una cura per queste malattie invalidanti»

Malattie Rare: l’Italia traduca in atti concreti quanto fissato dall’ONU

25 Settembre 2019 - 4:21pm

Parla di «momento storico per le Malattie Rare» l’OMAR (Osservatorio Malattie Rare), registrando che per la 
prima volta l’ONU ha incluso tali patologie in una Dichiarazione Politica adottata dai 193 Stati Membri, 
durante l’Assemblea Generale delle Nazioni Unite in corso a New York. «La speranza - commenta Ilaria 
Ciancaleoni Bartoli, direttore dell’OMAR - è che a questo traguardo internazionale seguano ora, in Italia, la 
piena attuazione del Piano Nazionale delle Malattie Rare, i Decreti dei nuovi LEA (Livelli Essenziali di 
Assistenza) e l’allargamento dello screening neonatale obbligatorio

Cena al buio senza un senso
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25 Settembre 2019 - 3:40pm

Sono sempre più apprezzate, le cene al buio promosse da varie componenti dell’UICI e un nuovo 
appuntamento con una di esse, “Cena al buio senza un senso”, è in programma per il 28 settembre a 
Sant’Ilario d’Enza (Reggio Emilia), a cura dell’UICI di Reggio Emilia, che affiancherà l’Associazione locale 
GIS (Genitori per l’Inclusione Sociale), impegnata da anni per l’inclusione sociale a trecentosessanta gradi. 
L’iniziativa rappresenterà il momento finale di una giornata di festa tutta dedicata allo sport inclusivo, 
promossa dalla GIS nell’àmbito del progetto “Sport & Roles”

La FAND chiede un incontro con il Presidente del Consiglio

25 Settembre 2019 - 12:46pm

Anche la FAND (Federazione tra le Associazioni Nazionali di Persone con Disabilità), come già accaduto da 
più parti, manifesta la propria preoccupazione per il fatto che senza la nomina di un Sottosegretario con 
delega specifica alla disabilità, mancherà nel Governo un interlocutore diretto su tale tematica. Per questo il 
presidente della FAND Nazaro Pagano chiede un incontro a breve con il presidente del Consiglio Conte, «per 
poter dare al più presto compiuta risposta alle Associazioni aderenti alla nostra Federazione»

Diagnosi precoce: l’arma più importante contro la sclerodermia

25 Settembre 2019 - 12:12pm

Un pubblico bando di ricerca riservato a un giovane ricercatore e un progetto dedicato a borse di scambio 
per brevi periodi, da suddividere tra le nove “Scleroderma Unit” del nostro Paese: serviranno a questo i fondi 
raccolti durante la Giornata del Ciclamino del 29 settembre, tradizionale appuntamento promosso dal GILS 
(Gruppo Italiano per la Lotta alla Sclerodermia), dedicato a questa rara malattia autoimmune, cronica ed 
evolutiva, ben nota anche come sclerosi sistemica. E nei prossimi giorni sarà attivo, in numerose strutture 
sanitarie, anche il progetto di prevenzione “Ospedali Aperti”

Così si fa cassa sulle spalle delle persone con disabilità!

25 Settembre 2019 - 11:28am

«Per ottenere il massimo risparmio sull’acquisto degli ausili previsti dal Nomenclatore, la Regione Emilia 
Romagna dà un colpo di spugna ad ogni possibilità di autonomia e indipendenza per circa 560.000 persone 
con disabilità e le rispettive famiglie, su cui si scaricherà un ulteriore costo»: lo denunciano le componenti 
dell’Emilia Romagna delle Federazioni FAND e FISH, che chiedono un incontro urgente con il Presidente 
della propria Regione, oltre alla sospensione del bando di acquisto degli ausili, paventando anche un 
possibile sit-in di protesta di fronte alla sede della Regione stessa

Strada in salita per il rispetto dei diritti

25 Settembre 2019 - 10:55am

«In Italia - scrive Daniele Romano - le politiche per le persone con disabilità e per le loro famiglie sono ferme 
o si limitano a fondi e “fondini”, spesso nemmeno sufficienti a rispondere ai diritti e ai bisogni di base. Il 
nuovo Governo dovrebbe costruire una politica di “mainstreaming”, mettendo cioè in connessione tutti gli 
àmbiti di vita di una persona con disabilità e della sua famiglia. Ben venga un Sottosegretario ad hoc, ma ciò 
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non è sufficiente perché ogni Ministro si deve assumere la responsabilità di rispettare i diritti di tutte le 
persone con disabilità e delle loro famiglie»

Una bella opportunità per le persone con malattie neuromuscolari delle 
Marche

24 Settembre 2019 - 6:56pm

«L’avvio di questo progetto è un traguardo importante per la comunità dei pazienti marchigiani e della costa 
adriatica, che avranno una struttura di eccellenza per la gestione della malattia, dove saranno al centro del 
loro percorso di cura. È un grande risultato, quindi, e una grande opportunità»: lo dicono dalla UILDM 
(Unione Italiana Lotta alla Distrofia Muscolare), a commento della presentazione del Centro Clinico NEMO 
di Ancona, per la presa in carico multidisciplinare delle persone con malattie neuromuscolari, struttura che 
sorgerà nel capoluogo marchigiano

Visioni tangibili

24 Settembre 2019 - 6:22pm

Una preziosa riflessione sui temi dell’accessibilità multisensoriali, esplorando le modalità con cui le persone 
cieche e ipovedenti entrano in relazione con il mondo della comunicazione visiva e del design: sarà questo 
l’interessante mostra “Visioni tangibili”, che verrà inaugurata il 26 settembre a Torino e sarà visitabile fino 
al 19 ottobre, presentando una selezione di edizioni tattili, testi in Braille, disegni in rilievo, strumenti 
digitali ed analogici, «per ripensare - come spiegano i promotori - alla relazione tra oggetti ed esseri umani, 
tra spazio e persona, tra persone e persone»

Violenza di genere, disabilità e connivenza

24 Settembre 2019 - 5:53pm

Nel Barese una donna con disabilità mentale subisce violenza sessuale nella propria abitazione. «Sapevano 
tutti ma nessuno ha fatto niente», ha denunciato la madre. Un altro caso, quindi, l’ennesimo, che mette in 
luce come gli autori della violenza di genere possano contare su una buona dose di tolleranza e sulla 
connivenza di larghi strati della popolazione

Matteo Corati e il teatro come riabilitazione

24 Settembre 2019 - 1:03pm

Sono poche, in Italia, le esperienze di teatro dedicate a persone che hanno subito traumi cranici, eppure 
utilizzare la recitazione per “riabilitare” questi pazienti può dare risultati incredibili. Matteo Corati, regista 
lirico-teatrale, scenografo, tenore e ballerino, parla di autentici “miracoli” realizzati sotto i suoi occhi nel 
laboratorio del Centro Cardinal Ferrari di Fontanellato (Parma), uno dei punti di riferimento del Paese per il 
recupero delle gravi cerebrolesioni in età adulta ed evolutiva. La sua è la storia di una vicenda personale che 
è diventata un'opportunità per tanti
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La vittoria che va ben oltre la medaglia

24 Settembre 2019 - 12:08pm

La filosofia dello “sport unificato” introdotta dal movimento Special Olympics, che vede misurarsi insieme 
atleti con e senza disabilità intellettiva, è andata addirittura oltre, nei recenti “Giochi sulla Spiaggia” di 
Cesenatico, con quattro atleti che non si erano mai visti prima, che hanno unito le forze per arrivare tutti 
assieme al traguardo e ottenere una vittoria che va ben oltre la medaglia di chi primeggia

Un’Ora Blu per le persone con disturbo dello spettro autistico

24 Settembre 2019 - 11:37am

Via il segnale acustico alle casse, abbassata la luce, eliminata la musica e riservata una cassa privilegiata: si 
basa su questo “Ora Blu”, progetto promosso dal Gruppo Unicomm - comprendente numerosi grandi marchi 
della distribuzione alimentare - in collaborazione con l’ANGSA (Associazione Nazionale Genitori Soggetti 
Autistici) e la rete “Sportelli Autismo” del Veneto. L'iniziativa consente alle persone con disturbo dello 
spettro autistico di accedere a tutti i punti vendita del Gruppo, nei giorni e negli orari indicati, in un ambiente 
consono e rispettoso delle loro difficoltà sensoriali

Noi chiediamo la libertà!

24 Settembre 2019 - 11:07am

«Il Governo - scrive Luigi Gariano, in questa lettera aperta rivolta direttamente al presidente del Consiglio 
Giuseppe Conte - deve investire subito concretamente in quello che è più utile per la crescita e lo sviluppo di 
una parte consistente di persone che non riesce a farlo perché non messa in condizione. Perché noi persone 
con disabilità vogliamo essere liberi di scegliere, di fare, di sbagliare, di poterci muovere, di decidere noi da 
chi, come e quando farci aiutare, senza essere costretti ad aspettare la mamma, la moglie o i figli, finendo per 
rendere pure loro schiavi incolpevoli»

Una struttura per la ricerca clinica pediatrica sulle malattie neuromuscolari

23 Settembre 2019 - 6:44pm

Sostenuto anche da alcune Associazioni di pazienti e dei loro familiari (Famiglie SMA, UILDM, ASAMSI, 
Wamba), verrà inaugurato il 25 settembre, al Policlinico Universitario Gemelli IRCCS di Roma, il NINER 
(NEMO Institute of Neuromuscular Research), primo Istituto in Italia creato per svolgere programmi di 
ricerca clinica in àmbito pediatrico sulle malattie neuromuscolari (distrofie muscolari, atrofie muscolari 
spinali e molte altre). Insieme all’Istituto, inoltre, verrà inaugurata anche la prima Clinical Trial Unit italiana 
dedicata esclusivamente alla ricerca su queste patologie
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