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Malattie genetiche metaboliche: un centro d’eccellenza

Superando - 29 Febbraio 2016 - 6:04pm

È bello apprendere, proprio nella Giornata Mondiale delle Malattie Rare, che in un contesto di 
impoverimento e diminuzione del numero di strutture in grado di seguire i molti malati di patologie 
genetiche metaboliche, sia bambini che adulti, vi è un Centro, a Verona, che a due anni dalla sua apertura - 
come viene segnalato dall’AISMME (Associazione Italiana Sostegno Malattie Metaboliche Ereditarie) - sta 
offrendo ottime risposte alle persone affette da una malattia genetica metabolica

Un mondo per tutti? Dipende da te!

Superando - 29 Febbraio 2016 - 4:59pm

Era questo lo slogan con cui lo scorso anno era stato lanciato dall’Associazione Diritti Diretti il primo 
premio nazionale “Turismi accessibili: giornalisti, comunicatori e pubblicitari superano le barriere” e ad 
aggiudicarselo - sia per il pubblico che per gli esperti - è stato Nicola Tupputi, praticante alla Scuola di 
Giornalismo Radiotelevisivo di Perugia, con un video dedicato all’Altro Spazio di Bologna, locale 
inaugurato pochi mesi fa, all’insegna dell’inclusione e della reinterpretazione del concetto stesso di inabilità

L’“epifania” in una lacrima

Superando - 29 Febbraio 2016 - 4:18pm

«Nella vita di una persona - scrive Rosa Mauro - le “epifanie” possono essere diverse, anche quando un figlio 
non è più piccolo, anche quando è un ragazzo con autismo di diciotto anni compiuti, che compie un passo 
nel mondo delle emozioni. Dedico questo racconto a tutti coloro che pensano all’autismo come a un mondo 
chiuso in se stesso, e che manca di comprensione emotiva con il nostro mondo»

Perché abbiamo rinunciato alla Marcia dei Malati Rari

Superando - 29 Febbraio 2016 - 4:00pm

Una Regione Lombarda frammentata e poco chiara in tema di Malattie Rare e, a livello nazionale, una 
gestione ministeriale del settore che suscita perplessità: per queste ragioni il Comitato Marcia Malati Rari ha 
rinunciato quest’anno a un’iniziativa promossa a Milano ormai dal 2011, auspicando che «la voce dei Malati 
Rari si elevi e finalmente venga ascoltata»

Dall’amministrazione di sostegno al progetto di vita

Superando - 29 Febbraio 2016 - 1:03pm

«Entrare nel merito di princìpi e procedure, ma soprattutto analizzare le implicazioni personali e relazionali di 
uno strumento giuridico come l’amministrazione di sostegno, nato non solo per proteggere la persona con 
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fragilità, non in grado di autogestirsi, ma anche per promuoverne il progetto di vita »: viene presentato così il 
corso di formazione denominato appunto “Dall’amministrazione di sostegno al progetto di vita delle persone 
fragili”, in programma a Milano a partire dal 1° marzo

“Una Serata di Cuore”, per sostenere famiglie in difficoltà

Superando - 29 Febbraio 2016 - 12:39pm

Tutto il “Sistema Montecatone” - che ruota attorno alla struttura emiliana specializzata nella cura e nella 
riabilitazione delle lesioni midollari e delle gravi cerebrolesioni - si è mobilitato per “Una Serata di Cuore”, 
evento che nella serata di oggi, 29 febbraio, al Palasport di Imola (Bologna), metterà insieme musica, 
comicità e importante testimonianze, raccogliendo fondi utili a finanziare progetti di aiuto per famiglie in 
difficoltà economica, a seguito del ricovero di un proprio caro all’Ospedale Montecatone

Mi chiamo Filippo e mio fratello ha dei problemi

Superando - 29 Febbraio 2016 - 12:11pm

«I fratelli dei bambini con disabilità - spiegano dall’Associazione milanese L’abilità, che a loro dedica degli 
specifici Gruppi - vivono una situazione complessa, tra aspettative, senso di colpa, solitudine e angoscia. Nel 
loro silenzio chiedono di essere ascoltati e per questo è importante uno spazio che permetta loro di 
confrontarsi con altri che vivono la loro stessa situazione». Uno di loro è Filippo, 8 anni, che scrive: «Mio 
fratello Matteo non è come gli altri, ma è mio fratello»

Occhio ai bambini

Superando - 29 Febbraio 2016 - 11:25am

È l’individuazione precoce di patologie che interferiscono con il processo di acquisizione dell’immagine, 
compromettendo un normale sviluppo dell’apparato visivo, l’obiettivo della nuova campagna denominata 
“Occhio ai bambini”, rivolta a 750 bimbi dai 9 agli 11 anni, e promossa dall’UICI di Napoli (Unione Italiana 
dei Ciechi e degli Ipovedenti), insieme all’Agenzia Internazionale per la Prevenzione della Cecità (IAPB 
Italia), in collaborazione con la Seconda Università di Napoli

Nota 5732 del 29 febbraio 2016 - Costituzione delle commissioni giudicatrici 
concorso docenti

Ultime dal MIUR - 29 Febbraio 2016 - 9:27am

Nota 5732 del 29 febbraio 2016 - Costituzione delle commissioni giudicatrici concorso docenti
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Violenze che devono riguardare tutti

Superando - 26 Febbraio 2016 - 7:08pm

«Da nord a sud, in montagna e in città - scrive Mario Paolini - gli episodi di violenza, abuso, intolleranza 
commessi da insegnanti, educatori, operatori verso persone deboli loro affidate sono presenti nelle cronache. 
Non so se ciò dipenda da maggiore attenzione dei media o se sia un fenomeno in aumento, ma anche un solo 
episodio sarebbe già troppo, soprattutto se noi, la comunità degli educatori, dei formatori, degli operatori in 
relazione di aiuto, non affronteremo con urgenza e determinazione l’argomento, innanzitutto parlandone e 
non tacendo in modo assordante»

Il nostro piccolo segreto

Superando - 26 Febbraio 2016 - 5:19pm

Merita certamente visibilità e riconoscimenti il cortometraggio “Il nostro piccolo segreto” di Franco 
Montanaro, in concorso sino al 29 febbraio per “Cort’online 2016”, che ha per protagonista una donna 
malata di Alzheimer e nel quale, è stato scritto, «il regista lascia parlare la realtà, tingendola di poesia, 
attraverso le inquadrature e le espressioni»

Circolare INPS 42 del 26 febbraio 2016 - Congedi parentali per gestione 
separata

Ultime dal MIUR - 26 Febbraio 2016 - 5:13pm

Circolare INPS 42 del 26 febbraio 2016 - Congedi parentali per gestione separata

Categorie - News Normativa

Si senta sempre più forte la voce delle Malattie Rare

Superando - 26 Febbraio 2016 - 4:41pm

Sarà infatti “Unisciti a noi per far sentire la voce delle Malattie Rare”, il messaggio-chiave della nona 
Giornata Mondiale delle Malattie Rare del 29 febbraio, evento di sensibilizzazione - ma anche di pressione 
nei confronti dei decisori politici e delle Istituzioni - che verrà celebrato a livello mondiale in oltre 80 Paesi, 
mentre in Italia, con il tradizionale coordinamento della Federazione UNIAMO, verranno coinvolte, già da 
questo fine settimana, circa 160 piazze, in oltre 125 città di tutte le Regioni

Un ambulatorio dedicato alle “ferite difficili”

Superando - 26 Febbraio 2016 - 1:06pm

Ovvero a quelle lesioni cutaneee complesse che possono ostacolare la guarigione, in caso di eventi 
traumatici, o addirittura evolvere in esiti invalidanti e causare maggiore disabilità. A tali problemi sarà 
dedicato dal 1° marzo un ambulatorio specifico, presso il Centro di Riabilitazione Motoria INAIL di 
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Volterra (Pisa)

Relazioni di cura come spazio poetico

Superando - 26 Febbraio 2016 - 12:27pm

Si intitolerà così l’incontro in programma nel pomeriggio di oggi, 26 febbraio, a Verona, al centro del quale 
vi sarà il libro “Avevo un pregiudizio” di Maria Grazia Chinato, nato da un laboratorio poetico condotto 
insieme a giovani con disabilità, all’interno di un Centro di Formazione Professionale. L’obiettivo è quello 
di porre l’accento su come le relazioni che curano - rispetto alla cura educativa, formativa, di salute, ma 
anche quotidiana - possano aprire spazi creativi

Ma dove sta la civiltà?

Superando - 26 Febbraio 2016 - 11:48am

C’è infatti ben poco da stare allegri, se anche in civilissime democrazie di stampo occidentale, come 
l’Australia e la Nuova Zelanda, che già da otto anni hanno ratificato la Convenzione ONU sui Diritti delle 
Persone con Disabilità, vigono regole tendenti all’esclusione e alla chiusura, discriminando persone con 
disabilità, sostanzialmente perché “sono troppo costose per la sanità e per i servizi pubblici”

Un prezioso giorno insieme… oltre le parole

Superando - 26 Febbraio 2016 - 10:48am

«Ci siamo trasformati per qualche mese in attori, sceneggiatori, registi, con poca esperienza nel campo, ma 
con una forte motivazione, tanto entusiasmo, complicità, allegria, un ciak e una videocamera, ingredienti che 
hanno reso unici quei 15 minuti!»: è nato così, presso l’ANFFAS di Patti (Messina), il cortometraggio “Oltre 
le Parole”, in cui un giovane con disabilità intellettiva racconta una giornata di vita quotidiana e tutta la 
propria voglia di autonomia e indipendenza

Sex & Disabled People

Superando - 25 Febbraio 2016 - 6:38pm

«Si può e si deve parlare di sesso e disabilità anche con il sorriso sulle labbra e la gioia nel cuore»: a dirlo è la 
giovane donna con disabilità protagonista di “Sex & Disabled People”, spettacolo realizzato in 
collaborazione con il Centro Protesi INAIL, in programma il 28 febbraio a Budrio (Bologna). L’idea della 
rappresentazione - che si avvale anche del contributo di Luciana Littizzetto - è nata dalle lezioni postate in 
Facebook dalla scrittrice Barbara Garlaschelli, con stile divertente e ironico, ispirato segnatamente alla nota 
serie televisiva “Sex & the City”

Viaggio alla scoperta del corpo

Superando - 25 Febbraio 2016 - 5:56pm

Un viaggio alla scoperta del proprio corpo, senza sapere bene al principio dove si sarebbe arrivati, ma con la 
convinzione che bisognava arrivarci: si muove su questa strada il nuovo numero monografico di «HP-
Accaparlante», la nota rivista del CDH (Centro Documentazione Handicap) di Bologna, intitolato proprio 
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“On the road”, ove si racconta la storia di una serie di laboratori condotti insieme a persone con disabilità 
giovani e meno giovani, «tra limiti, risorse e benessere»
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