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M alattie neuromuscolari: il 13 aprile se ne parlerain tutta ltalia

11 Aprile 2024 - 12:02pm

19 cittain cui sono previsti atrettanti incontri, con il coinvolgimento di 40 Centri di ricercae di 30
Associazioni di pazienti, rivolgendosi a coloro che avario titolo prendono parte alla gestione globale delle
persone con malattie neuromuscolari (distrofie muscolari, atrofia muscolare spinale, miopatie ecc.): sara
guesto, il 13 aprile, la 7" Giornata delle Maattie Neuromuscolari, progetto voluto dall’ AIM (Associazione
Italiana di Miologia) e dall’ ASNP (Associazione Italiana per o studio del Sistema Nervoso Periferico),
insieme a varie Associazioni che si occupano di tale materia

Un’*“ abbracciata collettiva’ a supporto e conoscenza delle per sone con autismo

10 Aprile 2024 - 6:35pm

Organizzatada TMA (Terapia Multisistemicain Acqua), si € tenuta anche quest’anno il 6 e 7 aprile, in nove
cittaitaliane, I’ Abbracciata collettiva’, iniziativa natatoria annuale di supporto e conoscenza delle persone
con autismo e delle loro famiglie. Trai tanti partecipanti ancora una volta anche Federico Girelli, presidente
del Comitato Siblings (Sorelle e Fratelli di persone con disabilita), che ha nuotato nella piscina del
CassiAntica Sporting Fitness di Roma

Uno spazio in cui s progetta |’autonomia di per sone con disabilita

10 Aprile 2024 - 6:18pm
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Giada qualche meseI'impresa sociale Lalunadi San Giovanni di Casarsa della Delizia (Pordenone) ha
avviato ufficialmente la gestione dell’ Unita Educativa Territoriale (UET) “Nuovi Orizzonti” per persone con
disabilita dell’ Azienda Sanitaria Friuli Occidentale a“ Casa Facca” di Fiume Veneto (Pordenone), mala
presentazione ufficiale, alla presenza delle Autorita, € in programma per il 12 aprile. “ CasaFacca’ e uno
spazio che accoglie persone con disabilitain percorsi di acquisizione di autonomie, competenze e relazioni

“Scrittori daunarealta parallela’: tante storie dal mondo della disabilita

10 Aprile 2024 - 5:47pm

Sara“Giovani oltrelaSM”, il blog collettivo dell’ AISM (Associazione Italiana Sclerosi Multipla), ad aprire
I"11 aprile, presso Palazzo Ducale a Genova, |a quarta edizione della rassegna letteraria “ Scrittori da una
realta paralela’, due giorni (11 e 12 aprile) in cui raccontare I’inclusione e la disabilitainsieme a chi con
questareata convive. Come in un talk show, infatti, ospiti e storie si racconteranno ai microfoni di
giornalisti e di Unige Radio, media partner dell’ evento, che daranno I’ opportunita di stare atu per tu con
emozioni e vissuti, |etteratura e poesia

Per ché tutti e tutte possano praticarelo sport nella Regione L azio

10 Aprile 2024 - 5:13pm

Si avviaadiventare un appuntamento consolidato I’ evento di Ciampino (Roma) denominato “ Sport per
tutti”, iniziativa voluta da quattro donne, presidenti di altrettante Associazioni del Lazio, quattro mamme
caregiver. Nellamattinata del 14 aprile, infatti, ne e previstalaterza edizione, con un programma
particolarmente articolato, comprendente anche un incontro con una serie di rappresentanti istituzionali, «per
diffondere il messaggio - viene detto - che tutti e tutte devono avere lapossibilitadi praticare lo sport nella
Regione Lazio»

|| Centro Clinico NEM O di Bologna € sempre piu realta

10 Aprile 2024 - 4:38pm

L’ avevamo annunciata gia lo scorso anno la decisione operativa di realizzare a Bologna un nuovo Centro
Clinico NEMO (NeuroMuscular Omnicentre), e oraerealtail primo nucleo di quattro posti letto che danno
awvio alla struttura presso I’ Ospedale Bellaria, ovvero di quello che diventera un intero reparto dedicato alla
cura e allaricerca sulle malattie neuromuscolari (distrofie, miopatie, atrofia muscolare spinale, atassie ecc.) e
sullaSLA (sclerosi |laterale amiotrofica), secondo il modello multidisciplinare dei Centri Clinici NEMO, gia
presenti in sette sedi su tutto il territorio nazionale

Bene le semplificazioni per gli Enti di Terzo Settore piu piccoli

10 Aprile 2024 - 1:52pm

«Esprimiamo soddisfazione per il vialiberadella Cameraal cosiddetto “DdL Terzo Settore”, che semplifica
diverse procedure particolarmente gravose per le realta sociali piu piccole»: lo dichiara VVanessa Pallucchi,
portavoce del Forum Nazionale del Terzo Settore, che aggiunge: «A questo punto il passaggio al Senato del
Disegno di Legge offriral’ opportunita di migliorare ulteriormente il testo a tutela degli Enti piu piccoli, che
sappiamo rappresentare la gran parte del Terzo Settore italiano»
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Non mancano lecriticita nei mer cati degli appar ecchi acustici in Italia

10 Aprile 2024 - 1:11pm

Prezzi medi superiori aquelli di atri Paesi comparabili, scarsa trasparenza delle condizioni commerciali
praticate a pubblico e gravi difficoltanelle procedure di acquisto pubblico degli apparecchi acustici forniti
dal Servizio Sanitario Nazionale: sono alcuni degli esiti di un’indagine conoscitiva svolta dall’ AGCM
(Autorita Garante della Concorrenza e del Mercato) sui mercati degli apparecchi acustici in Italia. A fronte
di tali criticita, lastessa Autorita hainviato una segnalazione al Parlamento e ad atre I stituzioni, proponendo
I"introduzione di un “voucher” o “buono-udito”

Piu risorse, piu programmazione e dialogo

10 Aprile 2024 - 12:51pm

«La nostra partecipazione alla manifestazione vuole significare: piul risorse per poter garantire unareale
libertadi sceltatrale diverse opportunita e offerte di sostegno, ma anche piu programmazione e dialogo tra
mondi associativi, enti gestori dei servizi ed Istituzioni»: lo scrive Emilio Rota, presidente dell’ ANFFAS
Lombardia, organizzazione che aderira alla manifestazione promossa per il 16 aprile aMilano daLEDHA e
FAND Lombardia, volta ad affermare e difenderei diritti delle persone con disabilita e delle loro famiglie,
che potra contare anche sul pieno sostegno della FISH Nazionale

Associazioni, attivisti, federazioni, tra “ seduttivi immaginari e plausibili
realta”

10 Aprile 2024 - 12:06pm

«La disabilita vive indubbiamente unafase di transizione, con il rischio spesso che non s parli di disabilita,
ma della rappresentazione che i media, social e non, generalisti e specializzati, danno delle stessa tutta, o
guasi, ancorata soprattutto a temadei diritti/discriminazione, di chi incarna questo tipo di lettura»: € uno dei
passaggi di questa ampiatrattazione in cui Andrea Pancaldi tratteggia un quadro approfondito su come s stia
evolvendo la cultura— o perlomeno parti di essa- nel mondo della disabilita. 11 tutto aprendo le porte aun
possibile, prezioso dibattito

Dieci nuove Sale Blu nella Citta M etropolitana di Torino

9 Aprile 2024 - 4:57pm

«Néell" accogliere questa notizia con soddisfazione, riteniamo estremamente importante investire anche sulla
formazione del personale, in quanto e persone con disabilita hanno diverse esigenze e necessita correlate
allaloro disabilita»: adirlo € Franco Lepore, presidente dell’ UICI Piemonte, commentando la notizia cheil
circuito SalaBlu di RFI (Rete Ferroviarialtaliana), il servizio di assistenza per i passeggeri con disabilita, si
e arricchito di dieci nuove stazioni piemontesi nell’ area della Citta Metropolitana di Torino

Spazio Vita LAB, trainnovazione, nuove tecnologie e musica

9 Aprile 2024 - 4:15pm

«Sara un incubatore di innovazione, dove la creativita, latecnologia e la collaborazione saranno i protagonisti
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e doveI'incontro e la collaborazione tra professionisti ed enti creera un circolo virtuoso di innovazione e
progresso, promuovendo I’ accessibilita e il benessere per tutti»: cosi, dal Centro Spazio Vita Niguarda di
Milano, struttura polivalente adiacente al’ Unita Spinale dell’ Ospedal e Niguarda, viene presentato il nuovo
progetto “ Spazio VitaLAB”. Andiamo a scoprire esattamente di cosa s tratta

S puo prevenirela malattia di Parkinson?

9 Aprile 2024 - 1:48pm

“E possibile prevenire lamalattia di Parkinson?’: vertera su questo tema, I’ 11 aprile, il nuovo appuntamento
di “Non siete soli”, il ciclo di incontri online gratuiti e aperti atutti, nato da un’idea della Confederazione
Parkinson Italia e della Fondazione Fresco Parkinson Institute, rivolgendos alle persone con lamalattia di
Parkinson, nonché ai loro familiari e ai caregiver, con I’ obiettivo di informare e migliorare laloro qualitadi
vita, accrescendone le competenze legate alla gestione degli aspetti clinici, psicologici e sociai della
malattia

L ong Covid: i pazienti chiedono il riconoscimento di questa sSsndrome
invalidante

9 Aprile 2024 - 1:31pm

Sostenuta e fondata da pazienti, la Rete Long Covid Italia combatte affinché il Long Covid - condizione di
persistenza di segni e sintomi che continuano o si sviluppano dopo un’ infezione acuta da SARS-CoV-2 e che
secondo |’ Organizzazione Mondia e della Sanita riguarda 36 milioni di persone in Europa - venga
riconosciuto nel nostro Paese come sindrome invalidante con andamento cronico e debilitante. E I’ 11 aprile
per laprimavoltalo Stato italiano dialoghera con i pazienti Long Covid, nel corso di unaplenariaal Senato
di Palazzo Madama

Emilia Romagna: il futuro del Centri per |I' Adattamento dell’ Ambiente
Domestico

9 Aprile 2024 - 12:59pm

Dopo lagiornata di riflessione e aggiornamento tenutasi nell’ ottobre dello scorso anno, i dieci CAAD
dell’Emilia Romagna (Centri Provinciali per I’ Adattamento dell’ Ambiente Domestico) torneranno I’ 11
aprile ariunirsi, per affrontarei temi dello sviluppo della propriarete, durante I’ incontro in programma a
Bologna denominato “20 anni di attivita dei Centri per I’ Adattamento dell’ Ambiente Domestico. Esperienze
innovative e prospettive di sviluppo”

Una mamma “disabilitata’ dall’ assenza di servizi sociali adeguati

9 Aprile 2024 - 12:14pm
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«Ho letto tutta d’ un fiato - scrive lvana Palieri - latestimonianza di unamammadi un ragazzo corgravissima
disabilita che ha perso il lavoro per seguireil figlio e che si sente | etteralmente abbandonata dalle I stituzioni.
Conosco bene quella sua rabbia mista a senso d’ impotenza e mi chiedo se le nostre istanze vengano
realmente |ette come diritti 0 come favori concessi per un senso di pieta riservandoci quel poco che rimane.
Probabilmente chi si occupa di tematiche alivello politico, sulla disabilita, dovrebbe viverle almeno un
giorno della propriavita e poi cercare e trovare soluzioni»

|l notaio elefragilita sociali: una nuova disciplina

9 Aprile 2024 - 11:28am

Verrapresentatail 10 aprile aRomalaguida“Volontaria giurisdizione. Il notaio e le fragilita sociali: una
nuovadisciplina per i minori e i soggetti incapaci”, pubblicazione elaborata dal Consiglio Nazionale del
Notariato con 14 Associazioni dei Consumatori, per fornire informazioni utili ad accedere con
consapevolezza alle opportunita previste dal Decreto Legisativo che hainvestito il Notariato di un ruolo
importante nella protezione dei soggetti ritenuti piu “deboli”. Trai partecipanti alla presentazione anche il
presidente della Federazione FISH e consigliere del CNEL Falabella

Percors Diagnostico Terapeutici Assistenziali e malattie neuromuscolari in
Toscana

8 Aprile 2024 - 6:43pm

Approfondirail temade Percorsi Diagnostico Terapeutici Assistenziali (PDTA) nelle malattie
neuromuscolari in Toscana, il convegno del 12 aprile, a Peccioli (Pisa), evento promosso dal Centro
Informare un’h, con la segreteria scientifica di Gabriele Siciliano e Giulia Ricci della Clinica Neurologica
dell’ Azienda Ospedaliero-Universitaria Pisana. L’ iniziativa, sviluppata con approccio multidisciplinare, si
rivolgera a unaserie di figure sanitarie, ma anche a persone con disabilita, familiari, volontari, operatori
impegnati nel settore della disabilita e a chiunque atro siainteressato/a

Voce, Diritti e Accessibilita: un dialogo sulla disabilita

8 Aprile 2024 - 6:19pm

“Voce, Diritti e Accessibilita: un dialogo sulladisabilita’: questoil titolo dell’ evento in programma per il 10
aprileaTorino, in vistadel prossimo “Disability Pride Torino” del 20 aprile. L’iniziativa é promossa dalla
Fondazione Time2, attivadal 2019 per lavorare sui contesti e sullaloro accessibilita, con I’ obiettivo di
favorirei diritti dei giovani con disabilita e permettere loro di costruire un proprio progetto di vita
indipendente

“Labellezza salvera il mondo” : ma che cosa vuol dire bello?

8 Aprile 2024 - 5:48pm

«Spesso sento dire - scrive Marta Ester Quaglierini - che I’ accessibilita € una bellaidea, ma haun costo. E
vero, mahaun costo, ancor maggiore, osteggiarla: ha un costo in termini di mortificazione, ignoranza,
emarginazione. E allorami chiedo: cos e bello? Perché non imparare a riconoscere qual cosa come
“sgraziato, perché irrispettoso” e “armonioso, perché giusto”? Quello di cui sono certa e che I’ accessibilita
universale al patrimonio culturale non + solo un’innocua suggestione, maun’idea di giustizia sociale da
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