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ATTUALITA ‘ PARKINSON INTERNAZIONALE

Unity Walk europea 2014 a Lussemburgo

IL 20 settembre prossimo si svolgera a Lussemburgo la seconda marcia Unity Walk europea per il Parkinson.
Come gia alla prima edizione, nel 2012, Parkinson Svizzera sara presente con una delegazione.

Moving together for
people with Parkinson’s

I ricordi sono ancora freschi: la prima edi-
zione della marcia Unity Walk europea, in-
detta il 28 settembre 2012 ad Amsterdam,
si e trasformata in uno spettacolo allegro e
coloratissimo durante il quale oltre 1000
persone giunte da 25 Paesi hanno festeg-
giato insieme, e nello stesso tempo hanno
attirato l'attenzione sulle esigenze delle
persone colpite dalla malattia di Parkinson.

La seconda edizione della marcia pren-
dera il via nella splendida Lussemburgo il
prossimo 20 settembre. L’evento - patroci-
nato dal governo del granducato di Lus-
semburgo - € organizzato dall’Associazione
Europea Malattia di Parkinson EPDA e da
Parkinson Luxemburg. Unendo le forze, i

promotori intendono rendere ancora pitt
allettante questo incontro, senza tuttavia
modificarne il concetto fondamentale. Co-
si, a fare da corollario all’evento principale
- la marcia attraverso le vie della citta - ci
sara un ricco programma con esercizi di
movimento, musica, ballo e naturalmente
anche discorsi. Si prevede che anche
quest’anno la marcia attirera centinaia, se
non migliaia, di partecipanti che con la mu-
sica e il ballo, ma anche con striscioni e
manifesti variopinti, sensibilizzeranno 'o-
pinione pubblica in relazione alle esigenze
dei pazienti e delle loro famiglie, e mette-
ranno in risalto 'operato delle associazioni
Parkinson nazionali e internazionali.

Come gia ad Amsterdam due anni fa, ov-
viamente anche Parkinson Svizzera fara la
sua parte: a Lussemburgo sara rappresen-
tata da Peter Franken, direttore, e da Su-
sanne Brithlmann, membro di Comitato.
Ambedue hanno preso parte anche alla pri-
ma Unity Walk, che hanno elogiato defi-
nendola «una manifestazione piena d’alle-
gria e una fantastica opportunita per pre-
sentare le nostre istanze all’'opinione pub-
blica europea.»

Naturalmente alla marcia possono parte-
cipare anche tutti i membri. Le persone in-
teressate trovano informazioni sull’iscrizione
e sul programma nel sito web della marcia,
all'indirizzo www.europeanunitywalk.com.

IL 20 settembre si svolgera a Lussemburgo la Unity Walk europea. Gli organizza-
tori sperano che i partecipanti saranno ancora pitt numerosi che nel 2012 (foto).

My PD Journey, la nuova iniziativa delUEPDA

L'Associazione Parkinson Europea EPDA ha lanciato una nuova iniziativa denominata My PD Journey,
che si prefigge di riunire tutti gli specialisti che si occupano della malattia di Parkinson per far si che
le persone affette possano usufruire di cure e terapie ancora migliori.

I1 Presidente del’EPDA Knut-Johan
Onarheim si e posto obiettivi ambiziosi:
vuole migliorare la vita di tutti i parkinso-
niani e delle loro famiglie nell’Europa in-
tera, e fare in modo che ognuno di loro
riceva il trattamento e le cure ottimali al
momento giusto. A questo fine, entro il
2016 Onarheim intende raggruppare in se-
no all’iniziativa My PD Journey importanti
rappresentanti di organizzazioni mantello
europee del settore sanitario, specialisti di
Parkinson attivi nel contesto della medici-
na e delle cure, come pure - nell’ambito di
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un Consiglio di esperti - scienziati, econo-
misti sanitari e persone affette. Insieme,
tutte queste persone saranno chiamate a
elaborare delle strategie che contribuisca-
no a migliorare la qualita di vita dei pazien-
ti e dei loro familiari. Quale primo proget-
to si propone che I'alleanza multidiscipli-
nare di My PD Journey analizzi le terapie e
le cure dispensate ai parkinsoniani in 15
Paesi europei, allo scopo di individuare ed
eliminare i punti deboli. Inoltre dovranno
essere identificati esempi nazionali di best
practice che andranno poi implementati in

altri Paesi per far si che a poco a poco tutte
le nazioni raggiungano lo stesso standard
di approvvigionamento sanitario.

Per garantire la comparabilita dovran-
no altresi essere sviluppate nuove scale
che consentano di misurare rapidamente
e in modo sicuro la qualita di vita dei pa-
zienti in relazione ai sintomi sia motori
che non motori.

L’EDPA vigilera sui progressi dell’
iniziativa My PD Journey, e i risultati sa-
ranno pubblicati (in inglese) nel sito web
www.mypdjourney.com. jro



Foto: pgc

T

3
=

E qui, nel monumentale parallelepipedo della sede principale del’ONU a New York, che é stata ratificata la
Convenzione per i diritti delle persone con disabilita.

Era ora: la Svizzera ratifica la Convenzione
ONU per i diritti delle persone con disabilita

Dieci anni dopo Uentrata in vigore della Legge sull’eliminazione di svantaggi nei confronti dei disabili,
il 15 aprile la Svizzera ha aderito alla Convenzione ONU per i diritti dei disabili - con soddisfazione del
Consiglio parita di Egalité Handicap, di AGILE.ch e di 1,4 milioni di persone con handicap.

E stata una battaglia lunga, a volte anche
dura, ma alla fine hanno trionfato il buon
senso e 'umanita. Dopo sette anni durante
iqualiidisabili svizzeri e le organizzazioni
che li rappresentano, come il Consiglio pa-
rita di Egalité Handicap e AGILE.ch, si sono
impegnati con veemenza per I'adesione
della Svizzera alla Convenzione ONU per i
diritti delle persone con disabilita (CDPD
ONU), il 15 aprile 2014 la Confederazione
ha ratificato la Convenzione - come 144°
Stato del mondo - presso la sede principa-
le del’ONU a New York.

In tale occasione, la Svizzera era rappre-
sentata dall’ambasciatore svizzero al’lONU
Paul Seger, ma con lui c’erano anche Pier-
re Margot-Cattin, presidente del Consiglio
parita di Egalité Handicap, e il consigliere
nazionale Christian Lohr, che hanno volu-
to assistere di persona al grande momento,
tanto atteso da moltissime persone.

Uguaglianza e parita di opportunita

Pierre Margot-Cattin sprizzava gioia da tut-
ti i pori quando ha dichiarato: «Il 15 aprile
2014 costituisce una pietra miliare per la
Svizzera. Esso simboleggia la promessa fat-
ta dal nostro Paese di promuovere l'ugua-

glianza e la parita di opportunita delle per-
sone con disabilita». Secondo Margot-Cat-
tin, ora tocca pero anche ai diretti interes-
sati sostenere attivamente questo processo.
«Va da sé», ha affermato il presidente del
Consiglio parita, «che noi disabili, come
pure le organizzazioni che ci rappresenta-
no, assumiamo il ruolo al quale siamo pre-
destinati: vogliamo essere partner costrut-
tivi e osservatori critici durante I'attuazione
della Convenzione ONU per i diritti delle
persone con disabilita in Svizzera».

La Convenzione ONU concretizza il
diritto svizzero in materia di disabilita
L’adesione della Svizzera alla CDPD riveste
enorme importanza per i circa 1,4 milioni
di persone con disabilita che vivono nel no-
stro Paese e per iloro cari. In effetti, 'obiet-
tivo principale della Convenzione risiede
nell'inclusione, ovvero nel coinvolgimento
totale delle persone disabili e nella loro pie-
na partecipazione alla societa. Insomma:
nella loro completa integrazione.

In particolare, la Convenzione ONU per
i diritti delle persone con disabilita solleci-
ta la societa a cambiare prospettiva. Infat-
ti essa intende la disabilita e la menoma-

zione fisica dovuta a malattia non come
deficit, bensi come parte della diversita
umana - e pone in evidenza le competenze
e le risorse degli individui.

In una societa cosiddetta «inclusiva» co-
me quella propugnata dalla CDPD ONU, le
persone con disabilita partecipano attiva-
mente e senza alcuna discriminazione alla
vita politica, economica, sociale e culturale.
Alla luce di questo obiettivo supremo, 'a-
desione della Svizzera alla CDPD rinforza
- e soprattutto concretizza — il diritto sviz-
zero in materia di disabilita. Questo perché,
a differenza della Legge federale sull’elimi-
nazione di svantaggi nei confronti dei disa-
bili in vigore del 1° gennaio 2004 - che mi-
ra soprattutto a sopprimere le discrimina-
zioni nello spazio pubblico - la convenzio-
ne concerne tutti gli ambiti della vita.

Proprio per questa ragione, il Consiglio
parita di Egalité Handicap, AGILE.ch e altre
organizzazioni partner sostengono in toto
lo scopo della Convenzione. Tra l'altro, la
Svizzera € stata ammessa per la prima vol-
ta alla Conferenza degli Stati firmatari gia
nel giugno 2014, ma avra due anni di tem-
po —fino al 2016 - per presentare il proprio
rapporto sulle misure prese. jro
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