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Sindrome di Malan: laricercachefaluce su una patologia genetica ultrarara

Superando - 19 Agosto 2022 - 4:27pm

Descritta appenadodici anni fa, lasindrome di Malan € una malattia genetica ultrarara caratterizzata da
iperaccrescimento, macrocefalia, dismorfismi craniofacciali, anomalie a carico di vari distretti

dell’ organismo, ritardo dello sviluppo, comportamento atipico e disabilitaintellettiva di vario grado. Su tale
patol ogia sono arrivate orale prime linee guida con indicazioni dettagliate sulla diagnosi e sulla corretta
gestione clinica, grazie a uno studio dell’ Ospedale Bambino Gest di Roma e del Grande Ospedale
Metropolitano di Reggio Calabria, supportato dall’ Associazione ASSI Gulliver

Un supporto, a Torino, per richiederela Disability Card

Superando - 19 Agosto 2022 - 1:46pm

Per andare incontro alle esigenze di molte persone con disabilita scarsamente esperte di informatica o che
non siano in possesso dello SPID, I’ Associazione ANFFAS di Torino ha attivato uno sportello attraverso il
quale e possibile richiedere all’INPSI’invio della Disability Card, |o strumento digitale promosso

dall’ Unione Europea, presentato ufficialmente o scorso anno anche nel nostro Paese, che potra garantire
maggiore semplicita nell’ accesso auna serie di servizi anche gratuiti e che dal 22 febbraio di quest’anno si
puo appunto richiedere all’ INPS

Finalmenteregole chiare, a Roma, sull’ uso del monopattini

Superando - 19 Agosto 2022 - 1:08pm

Giadatempo s eradiffusanella Capitale larichiestadi un uso consapevole dei monopattini, con I’ UICI di
Roma che, nello specifico, riteneva necessarie regole aggiuntive, per tutelareil diritto allasicurezzadelle
persone con disabilitavisiva. Ora, grazie anche a lavoro congiunto con la stessa UICI romana,

I” Amministrazione Comunale ha prodotto una serie di linee guida, allo scopo di garantire regole volte a
favorireil servizio su tutto il territorio cittadino e alimitare gli abusi, nell’ utilizzo, nellavelocita e nelle
possibilita di parcheggio di tali mezzi

Garantededlla Valled’ Aosta: enunciazione di principi, ma senza str umenti

Superando - 19 Agosto 2022 - 12:24pm

A fineluglio il Consiglio Regionale dellaValle d’ Aosta ha approvato la Proposta di Legge “Disposizioni in
materiadi Garante dei diritti delle persone con disabilitd’, «matale norma - scrive Roberto Grasso, presidente
del CoDiVdA (Coordinamento Disabilita Valle d’ Aosta) — portera a una figura solo simbolica, senza un
investimento significativo da parte dell’ Amministrazione Regionae. Non riscontriamo dunque in questa
Legge un’ opportunita, ma, piuttosto, I’ ennesima enunciazione di principi ai quali non si mettono a
disposizione gli strumenti per renderli diritti effettivamente esigibili»
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Staper arrivarein Italiala Conferenza I nternazionale dell’ Univer sal Design

Superando - 19 Agosto 2022 - 11:42am

Grazie ai contributi provenienti da ben ventisette Paesi del mondo, nel corso della sesta Conferenza
Internazionale sull’ Universal Design (* progettazione universale”), che si terra per laprimavoltain Italia, ed
esattamente a Brescia, dal 7 a 9 settembre, il tema verra scandito da diversi punti di vista: dellaformazione
universitaria, dell’ accessibilitd, degli spazi urbani, con I’ obiettivo principale di dare unalettura che dia
valore all’Universal Design in quanto strumento per lo sviluppo sostenibile, che metta al centro tutte le
persone

I linguaggio € una possibilita di cambiamento del mondo e delle cose

Superando - 19 Agosto 2022 - 11:02am

Lo sottolineano dalla FISH (Federazione Italiana per il Superamento dell’ Handicap), commentando la
mancata approvazione da parte del Senato, afine luglio, della modificaal regolamento di Palazzo Madama,
volta ad adottare un linguaggio piu inclusivo nelle comunicazioni istituzionali di tale organo e ponendo
ancora unavoltal’ accento, per I’ occasione, sulle discriminazioni multiple che subiscono tuttorale donne ele
ragazze con disabilita

Un passo avanti per la visitabilita degli edifici aperti al pubblico di Bologna

Superando - 18 Agosto 2022 - 6:40pm

CNA Bologna, I’ Associazione che rappresenta e tutela gli interessi degli artigiani, degli imprenditori e delle
piccole e medie imprese della Provincia felsinea, ha sottoscritto un protocollo d’intesa con le Associazioni
ReA (Rete per I’ Autonomia) e UILDM di Bologna, impegnandosi afare applicare ai propri associati le
“Linee Guida per la visitabilita degli edifici aperti a pubblico”, documento del Comune di Bolognagiain
vigore, che puntaarendere fruibili da parte di tutti i luoghi del commercio, della cultura e della socidlita,
come richiesto dalla normativa nazionale e internazionale

Permessi, congedi parentali ediscriminazioni: le modifiche alla L egge 104

Superando - 18 Agosto 2022 - 5:43pm

Il recente Decreto Legidlativo 105/22 haintrodotto alcune novitain temadi maternita, paternita e congedo
parentale, modificando o integrando alcune parti della Legge Quadro 104/92. In sostanza, niente piu
“referente unico” per lafruizione dei permessi mensili, per assistere le persone con disabilitd. D’ orain poi,
infatti, i tre giorni di permesso mensile retribuito potranno anche essere alternati nella fruizione tra piu
soggetti (lavoratori dipendenti). E i congedi straordinari, come gia accade per i permessi, saranno fruibili,
d orain avanti, anche da un convivente di fatto

Lauraei suoi origami a occhi chiusi

Superando - 18 Agosto 2022 - 4:02pm

Aveva scoperto gli origami dabambina, Laura Scata, quando ancoraci vedeva, restando sin da subito
conquistata dall'antica arte giapponese di piegare la carta, creando figure di ogni tipo. E tornata a coltivarla
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in eta adulta, da persona con disabilita visiva, confermando con la sua esperienza che come in tanti altri
ambiti del vivere, costanza, impegno e buona manualita possono sopperire alla mancanza dellavista. E
recentemente ha anche promosso un primo corso di origami aocchi chiusi presso I’ UICI di Torino

Arconzo nuovo delegato per le Politiche sull’ Accessibilita del Comune di
Milano

Superando - 18 Agosto 2022 - 1:28pm

Docente associato di Diritto Costituzionale al’ Universita di Milano, Giuseppe Arconzo € il nuovo delegato
per le Politiche sull’ Accessibilita del Comune di Milano il cui incarico consistera nel fornire supporto

all’ attivita di indirizzo del Sindaco, con particolare riferimento ala verifica dellarealizzazione del PEBA
(Piano per I’ Eliminazione delle Barriere Architettoniche) e di pari condizioni nell’ accesso agli spazi pubblici
ea servizi organizzati dall’ Amministrazione, in collaborazione con tutti gli Assessorati interessati

Variazioni emotive dopo una lesione midollare: uno studio a M ontecatone

Superando - 18 Agosto 2022 - 1:09pm

Comprendere I’ andamento delle variazioni emotive che si manifesta generalmente nel processo di
adattamento alla nuova condizione che interviene dopo unalesione midollare: éil principale obiettivo dello
studio avviato dal Servizio di Psicologiadell’ Istituto Riabilitativo di Montecatone — la nota struttura di
Imola (Bologna) specializzata nel settore delle lesioni midollari e cerebrali —in collaborazione con
I"Universita di Bologna, che potrafornireindicazioni utili a personalizzare ulteriormente I’ approccio
riabilitativo

Laprimaguidadi un museo con la Comunicazione Aumentativa Alter nativa

Superando - 18 Agosto 2022 - 12:28pm

Un opuscol o apparentemente semplice che racchiude pero la grandezza di un passo importante verso
I"inclusione: éinfatti la prima guida di un museo scrittain Italia con la CAA (Comunicazione Aumentativa
Alternativa), che racconta ai visitatori con difficolta comunicative e relazionali le opere dell’ artista Alberto
Burri, esposte a Citta di Castello (Perugia). L’ hanno realizzata dieci giovani con disabilita cognitivae
verbale, che per otto mesi si sono tuffati con i cinque sensi e con il cuore nei lavori del Maestro dell’ arte
informale

Porter o sempre nel mio futuro questo lungo cammino di quar ant’ anni

Superando - 18 Agosto 2022 - 11:49am

Dopo oltre quarant’ anni di intenso lavoro all’interno dell’ AIPD (Associazione Italiana Persone Down), €
giunta alla meritata pensione Anna Contardi, coordinatrice nazionale di tale organizzazione, figuratrale piu
note tra quanti si sono battuti, in questi decenni, per fare emergere una nuova cultura sulla disabilita.

Dall’ AIPD riceviamo e ben volentieri pubblichiamo il seguente saluto a Contardi, alla quale anche
«Superando.it» auguratutto il meglio, oltre a sperare di poter contare ancora sulle sue riflessioni e opinioni
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L a vittimizzazione secondaria delle donne con disabilita

Superando - 18 Agosto 2022 - 11:06am

L’ ANCI (Associazione Nazionale Comuni Italiani), hainviato in luglio atutti i Comuni italiani la Relazione
sulla* Vittimizzazione secondaria delle donne che subiscono violenza e dei loro figli nei procedimenti che
disciplinano I’ affidamento e la responsabilita genitoriale”, approvatain aprile dalla Commissione
Parlamentare di Inchiesta sui femminicidi. L’ ANCI dovrebbe pero inviare anche una comunicazione
integrativa cheillustri le peculiari forme di vittimizzazione secondaria riguardanti le donne con disabilita nei
procedimenti sull’ affidamento dei figli e sullaresponsabilita genitoriale

“| colori del futuro”, spazio di ascolto per ragazzi e ragazze con disabilita

Superando - 17 Agosto 2022 - 6:35pm

Un sostegno dal punto di vista emotivo e psicologico per ragazzi e ragazze con disabilita che stanno
crescendo e, ciascuno con la propria consapevolezza e possibilitd, fanno i conti con larealta che ladisabilita
porta con sé: consisterain questo il nuovo servizio denominato “I colori del futuro”, che la Fondazione
lombarda Ariel proporradallafine di agosto e che sara appunto rivolto aragazzi e ragazze con disabilita, a
curadi Maria Cristina Pesci, medico chirurgo, psicologa con indirizzo medico e psicoterapia e sessuologa

Calcio non agonistico per ragazzi con autismi o altre disabilita cognitive

Superando - 17 Agosto 2022 - 6:07pm

In provinciadi Salerno I’ Agropoli Calcio eil Centro per le Famiglie Cilento4all della Cooperativa Sociae ll
Tulipano hanno sottoscritto un protocollo d’ intesa che prevede |’ avvio di percorsi di avvicinamento ala
pratica non agonistica del calcio per ragazzi del territorio tragli 8 ei 15 anni con disturbi dello spettro
autistico e\o disabilita cognitiva. Gia da settembre, dunque, si partira con percorsi motori finalizzati alla
praticadel calcio, basati su un approccio ludico ed educativo, utili alla socializzazione e all’ acquisizione di
nuovi apprendimenti

Visite accessibili tramitelo smartphonein luoghi di arte sacra

Superando - 17 Agosto 2022 - 5:43pm

Sei itinerari di arte sacrain Piemonte e Valle d’ Aosta aprono le proprie porte avisite da effettuarsi tramite
una app scaricabile gratuitamente: e il senso del progetto “ Chiese a porte aperte”, modalita tecnologica
innovativaideata dalla Consulta per i Beni Culturali Ecclesiastici del Piemonte edellaVale d’ Aostae dalla
Fondazione CRT, che da questa estate € diventato anche “ Chiese a porte aperte For all”, con I’ obiettivo di
ampliare lafruibilita dei siti del sistemanelladirezione di un’ accessibilita universale e per garantire
maggiore bellezza, comodita e autonomia a tutti

| cambiamenti climatici, i pomodori di Davide eil terroredi Paola

Superando - 17 Agosto 2022 - 5:00pm

Il lavoro in agricolturadi Davide, giovane con disabilitaintellettiva, il terrore vissuto da Paola, atra persona
con disabilita, durante il terremoto del 2016 nel Centro Italia: storie di persone, manon storie di nicchia, utili
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invece aindagare I'impatto dell’ attuale crisi climatica, cosi come di ogni altra emergenza, sullavitaei diritti
delle persone con disabilita. E il quadro della situazione non € certo roseo, se € vero che innegabilmente, in
ogni situazione di emergenza o di crisi umanitaria, le persone con disabilita sono ancora e sempre le piu
vulnerabili

L a maternita delle donne con disabilita fisica: unates di laurea

Superando - 17 Agosto 2022 - 1:29pm

Elisa Donato e unalaureandain Ostetricia all’ Universita di Perugia, che sta svolgendo unatesi di laurea
sulla maternita delle donne con disabilita fisico-motoria, intendendo in particolare rilevare le criticita che
una donna con questo tipo di disabilita pud incontrare durante il percorso che la porta alla maternita. Cio al
fine di creare un protocollo assistenzia e adeguato alle esigenze espresse dalle donne stesse. Per raccoglierei
dati necessari atale studio, la studentessa ha elaborato un questionario online, rigorosamente anonimo, che
ben volentieri contribuiamo a divulgare

“Finevita’” mai?

Superando - 17 Agosto 2022 - 1:00pm

«ll punto di domanda del titolo - scrive Giorgio Genta per |a Federazione Italiana ABC — &€ motivato dalla
sfiducia sul raggiungimento, in tempi non biblici, di un’ equa legislazione sul cosiddetto “fine vita’, senza
mettere arischio I’ esistenza di chi non e in grado di autorappresentarsi. Crediamo infatti fermamente che lo
Stato debba tutelare adeguatamente il diritto alla vita delle persone con disabilita, fornendo loro gli strumenti
necessari per lamiglior vita possibile, e che quando non sono in grado di autorappresentarsi, spetti alle loro
famiglie ogni decisionein materiadi fine vita»
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