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Fermo immagine sulle Malattie Rarein Italiaein Europa

Superando - 16 Luglio 2018 - 12:17pm

Il “4° Rapporto MonitoRare’, che UNIAMO-FIMR (Federazione Italiana Mal attie Rare) presenterail 19
luglio a Roma, offrira un chiaro fermo immagine sul tema delle Malattie Rare nel nostro Paese e sul quadro
europeo del settore, ponendo una particolare attenzione sullo stato di attuazione delle previsioni contenute
nel Piano Nazionale Malattie Rare 2013-2016 e sul recepimento dei nuovi LEA (Livelli Essenziali di
Assistenza), grazie ai dati aggiornati forniti da numerosi importanti portatori d'interesse della comunita dei
Malati Rari

E chetutti Sano Rel

Superando - 13 Luglio 2018 - 7:05pm

«Lapiazzagremita, gli applausi e le facce sorridenti dei nostri ragazzi sono lamiglior gratificazione che
potevamo ottenere, dopo le amarezze che nel quotidiano dobbiamo affrontare. Loro hanno piacevolmente
stupito tutti per I’ attenzione alarealta che li circonda, dando prova di essere cittadini partecipi e attenti»: lo
scrive Silvia Leuzzi, aproposito di “Tutti i Re che ho in me”, rappresentazione portatain scena a Ladispoli
dalla Compagnia dell’ Associazione Nuove Frontiere, composta da persone con e senza disabilita

Cingque consigli per “vincere’ ladisabilita: storia di un video (e di un progetto)

Superando - 13 Luglio 2018 - 6:40pm

Cinque sintetici suggerimenti, basato sulla propria esperienza diretta di persona con disabilita, per riuscire a
vivere appieno ogni giorno, senzafars “surclassare” dalla disabilita stessa: a declinarli € Andrea De Chiara,
giovane, magianota“firma’ anche di «Superando.it», in un video diffuso online, frutto di un’iniziativa nata
insieme all’ Associazione ATLHA di Milano, nell’ambito di un pit ampio progetto di formazione alla
produzione di audiovisivi, rivolto agiovani con disabilita

Un concor so per le Associazioni che s occupano di emofilia

Superando - 13 Luglio 2018 - 5:40pm

Le Associazioni impegnate (esclusivamente o non) nell’ area dell’ emofilia, potranno partecipare fino a 31
luglio ad “A.B.L.E. - A Better Life with Emofilia’ (*Unavitamigliore con I’emofilia’), concorso dedicato a
guesta mal attia ereditaria dovuta a un difetto nella coagulazione del sangue. L’ iniziativa e promossa da
Bayer, con il patrocinio della FedEmo (Federazione delle Associazioni Emofilici) e della Fondazione
Paracel so, e premiera con 10.000 euro un progetto volto amigliorarei diversi aspetti della vita quotidiana di
coloro che sono affetti da emofiliae del loro familiari
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Riforma del Terzo Settore: i tempi stringono

Superando - 13 Luglio 2018 - 5:11pm

«Abbiamo gia presentato alcune proposte di modifica e integrazioni allo schema di decreto correttivo del
Codice del Terzo Settore, affinché le nuove norme possano effettivamente servire come volano di sviluppo
per il volontariato, |’ associazionismo di promozione sociale e I’'impresa sociale. C' e un vasto mondo che ha
bisogno di uscire dall’ attuale clima di incertezza. A venti giorni, dunque, dalla scadenza stabilita, ci
aspettiamo che il Governo non procrastini i tempi di adozione del primo provvedimento di modifica»: lo
dichiara Claudia Fiaschi, portavoce del Forum Nazionale del Terzo Settore

Un prezioso “ compagno di strada” elettronico per i bambini in ospedale

Superando - 13 Luglio 2018 - 4:45pm

Parla, canta, balla, mostra al bambino cosa succede durante una procedura medica, rassicurandolo e offrendo
continui stimoli. Con i suoi 60 centimetri di altezza, sara un perfetto interlocutore e la sua programmazione
verrarealizzatain base ai contenuti predisposti dall’ équipe medica, secondo i bisogni specifici dei bimbi dei
divers reparti, adattati e tradotti nel suo linguaggio, grazie al lavoro degli studenti di due scuole: si chiama
“Estrabot” ed € un robot che verraimpiegato nei reparti dell’ Ospedal e Pediatrico Salesi di Ancona

Altretortedi solidarieta

Superando - 13 Luglio 2018 - 3:49pm

Un nuovo pomeriggio dolce di solidarieta sara quello che si vivra domani, 14 luglio, a Fornaci di Savona,
con lanonaedizione dell’ ormai tradizionale iniziativa di metaluglio “Latorta piu bella’. Come negli anni
scorsi, infatti, al termine della gara, che vedra una giuria selezionata premiare le tre torte piu belle, le fette di
tutti i dolci in gara verranno distribuite per raccogliere fondi afavore dell’ Associazione piemontese
AltroDomani (Noi contro le Malattie NeuroMuscolari) di Nichelino (Torino)

Il mio corpo, la mia autonomia, il mio sport

Superando - 13 Luglio 2018 - 12:57pm

Ovvero “My Body, My Autonomy, My Sport!” o anche “Campo Estivo B.A.S.”, iniziativa promossa

dall’ IRIFOR dell'Emilia Romagna (I’ Istituto per la Ricerca, la Formazione e la Riabilitazione dell’ UICI), in
collaborazione con I’ Istituto dei Ciechi Francesco Cavazza di Bologna, che nei prossimi giorni coinvolgeraa
Marinadi Ravennaventi bambini e ragazzi ciechi o ipovedenti, tragli 8 ei 16 anni, anche con
pluripatologie, in un intenso percorso formativo, di sviluppo dell’ autonomia e di conoscenza del proprio
corpo, attraverso lacondivisione, il divertimento, il gioco e lo sport

Vigiliamo sulla continuita del progetto educativo e didattico

Superando - 13 Luglio 2018 - 12:22pm

«Vi chiediamo di segnalare al Ministero tutti i casi di discontinuita didattica a discapito di alunne o alunncon
disabilitd, per consentirci di sostenere col Ministero stesso la necessitadi inviare urgentemente una circolare
atutte le scuole»: lo ha scritto Vincenzo Falabella, presidente della FISH (Federazione Italiana per il
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Superamento dell’ Handicap) alle varie componenti della propria organizzazione, sottolineando I'importanza
di riuscire afare applicare correttamente in tutte le scuole il Decreto Legislativo 66/17, in materia di
continuita del progetto educativo e didattico

Qualche precisazione su quell’immobile assegnato all’ ANGSA Lazio

Superando - 13 Luglio 2018 - 11:54am

«Voler contribuire amigliorare le politiche sociali, sanitarie, dell’istruzione, afavore delle persone nello
spettro dell’ autismo e delle loro famiglie, non é fare politica?»: lo scrive tral’ altro Stefania Stellino,
presidente dell’ ANGSA Lazio, proponendo alcune precisazioni rispetto aunavisitadel presidente della
Regione Lazio e del Ministro dell’ Interno a una struttura confiscata alla criminalita organizzata e assegnata
lo scorso anno alla propria Associazione da parte della stessa Regione Lazio

Decreto Legge 87 del 12 luglio 2018 - Disposizioni urgenti per ladignita del
lavor atori e delle imprese

Ultime dal MIUR - 12 Luglio 2018 - 7:15pm

Testo coordinato con lalegge di conversione 9 agosto 2018, n. 96.

Categorie - News Normativa

Per ché una stanza d’ alber go accessibile a tutti non puo essere anche “di
design”?
Superando - 12 Luglio 2018 - 7:04pm

Una camera d albergo per tutti, in grado di accogliere nel massimo comfort e funzionalita persone con
diversi livelli di abilita, senzarinunciare al design, anche dal punto di vista estetico: € questo I’ obiettivo di
“Hoteling for All”, progetto promosso dallo IED di Milano (Istituto Europeo di Design), dal Comune di
Milano e dalla Cameradi Commercio di Milano Monza Brianza Lodi, che si e sviluppato attraverso un
progetto di tesi condotto da cinque gruppi trasversali di diplomandi dei corsi IED di Interior Design, Product
Design e Media Design

Mario Barbuto nuovo presidente del Forum Italiano sulla Disabilita

Superando - 12 Luglio 2018 - 6:15pm

Le Federazioni FISH e FAND esprimono congiuntamente soddisfazione per I’ elezione di Mario Barbuto alla
Presidenza del FID (Forum Italiano sulla Disabilita), una scelta che hatrovato consenso unanime, anche
oltre gli schemi organizzativi e procedurali del Forum. Barbuto é presidente nazionale dell’ UICI dal 2014 e
componente dal 2015 del Consiglio Direttivo dell’ Unione Europea dei Ciechi. Il FID e’ organismo che
comprende le principali organizzazioni di persone con disabilita e delle loro famiglie nel nostro Paese, con
un importante ruolo soprattutto alivello internazionae
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Diritto allo studio: le occasioni perdute, le speranzeei timori

Superando - 12 Luglio 2018 - 5:22pm

«Solo risolvendo le problematiche per le persone piu fragili - scrive Giovanni Barin - e nello specifico degli
alunni con disabilita, si assicurail benessere anche di chi fragilita non ne ha; manon valeil viceversa. Ci
auguriamo quindi che un dialogo costruttivo possa finalmente animare positivamente il rapporto
scuola/diritti, nel pieno rispetto di quellalegislazione che, sempre piu solo sulla carta, € simbolo nel mondo
dei diritti delle persone con disabilita. Temiamo, invece, chei nostri figli saranno ancora unavoltail capro
espiatorio dell’ incapacita gestionale del bene pubblico»

|| progetto di vita: dalla disabilita alla poverta

Superando - 12 Luglio 2018 - 4:44pm

Daun’analis comparativa delle progettazioni personalizzate a contrasto della poverta e di quelle abeneficio
delle persone con disabilita, emerge con chiarezza che il Legisatore del 2017 (Decreto Legislativo 147/17,
piu noto come “reddito di inclusione”’) si € mosso sulla scorta dell’ esperienza, scientificamente consolidata,
di quanto é stato posto in essere per le persone con disabilita, in materia di accesso ai servizi integrati sociali
e sanitari, tramite lo strumento della valutazione multidimensionale e della progettazione personalizzata
(Legge 328/00)

“Fascinoarotele’: un premio al “suono dell’ accessibilita”

Superando - 12 Luglio 2018 - 1:09pm

E proprio il caso di usare questa formula per segnalare cheil 15 luglio a Pescara saranno i degjay ad
assegnare un premio a “Fascino arotelle”, I’ operateatrale scritta, diretta e interpretata da Dario Scarpati e
liberamente ispirata a Simona Petaccia, giornalista con disabilita motoriain carrozzina, presidente

dell’ Associazione abruzzese Diritti Diretti, nata con |’ obiettivo di «passare un colpo di spugna su tutte quelle
convenzioni sociai che dipingono le persone con disabilita come “ poveretti da compatire” o come “single
per sceltadi qualcun altro”»

Per credere einvestire nell’emancipazione delle donne con disabilita
Intellettiva

Superando - 12 Luglio 2018 - 12:45pm

«Le donne con disahilitaintellettiva che hanno raggiunto buoni livelli di autonomia personale - scriveSimona
Lancioni, che ha curato laversione in “linguaggio facile daleggere” del *“ Secondo Manifesto sui diritti delle
Donne e delle Ragazze con Disabilita nell’ Unione Europea’ - sono in genere circondate da persone che
hanno creduto e investito nelle loro potenzialita. |l “ Secondo Manifesto” € un invito a credere e investire
anche nellaloro emancipazione, perché solo imparando a pensare a queste ultime come adonne libere e
adulte, potremo dare loro I’ opportunita di diventare tali»

M ar co Rossato € arrivato al Circeo, con I’insepar abile M uttley
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Superando - 12 Luglio 2018 - 12:07pm

A che punto € arrivato Marco Rossato, il velista con disabilita motoria partito il 22 aprile scorso daVenezia
con il suo trimarano “Foxy Lady”, per realizzare il Progetto “TRI sail4all”, che lo vede in navigazione con
I"inseparabile cagnolino Muttlet, allo scopo di verificare I’ accessibilitadei porti, di diffonderei principi della
Convenzione ONU sui Diritti delle Persone con Disabilita, di lottare per una patente nautica senza limiti e di
sensibilizzare sull’ inquinamento dei mari? E nel Golfo di Gaeta, per una delle tappe piti emozionanti del suo

viaggio

Afasia—Ritrovarele parole

Superando - 11 Luglio 2018 - 6:44pm

Tre quarti d’oradi chiara e correttainformazione su un problema come quello dell’ afasia - formadi
disabilita che subentrain seguito aictus, emorragia cerebrale o trauma cranico, colpendo la sferadel
linguaggio parlato, compreso, letto e scritto - grazie all’ intervento di autorevoli esperti e anche di chi I'afasia
lavivein prima persona: e stato questo latrasmissione intitolata“ Afasia - Ritrovare le parole’, andatain
onda sull” emittente toscana Granducato TV e della quale suggeriamo atutti I’ utile visione

Destinarerisorse alle Malattie Rar e € un investimento vantaggioso per tutti

Superando - 11 Luglio 2018 - 6:20pm

«Abbiamo un debito nei confronti dei Malati Rari, dobbiamo capire che destinare risorse allo studio delle
Malattie Rare & un investimento vantaggioso e abbiamo il dovere di offrire ai pazienti i trattamenti che
stessi hanno contribuito a sviluppare»: o ha dichiarato Erica Daina, referente del Centro di Coordinamento
della Rete Regionale Malattie Rare della Lombardia, durante un incontro a Milano promosso dall’ OMAR
(Osservatorio Malattie Rare), per delineare i possibili problemi organizzativi ed economici derivanti dalle
terapie avanzate nelle Malattie Rare
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