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Disabilita del neurosviluppo: gli effetti positivi del lavoro con i genitori

20 Aprile 2023 - 1:03pm

E decisamente interessante, anche e non solo per i risultati positivi prodotti sulla stessa espressione genica
dei bambini, quanto ottenuto dallaricerca“EPI-BOND” (acronimo chein italiano va sciolto come
“Intervento genitoriale precoce - Risultati biocomportamentali nei bambini con disabilita dello sviluppo
neurologico”), condotta dall’ IRCCS Medea di Bosisio Parini (Lecco), in collaborazione con I'lRCCS
Fondazione Mondino di Paviael’ Universitadi Brescia, che havisto appunto i genitori come parte integrante
e attiva dell’ intervento attuato

L’ importanza dellariabilitazione fisica nella malattia di Char cot-Marie-T ooth

20 Aprile 2023 - 12:30pm

Lariabilitazione fisica € una delle azioni tuttora fondamentali nel trattamento delle persone con la neuropatia
di Charcot-Marie-Tooth ed € per questo che I’ Associazione ACM T-Rete investe da anni sulla formazione di
nuovi riabilitatori, organizzando corsi in tutta Italia, come accadrail 13 maggio aFoligno (Perugia), con un
nuovo “Corso teorico-pratico di riabilitazione della persona con malattiadi Charcot-Marie-Tooth”, iniziativa
a partecipazione gratuita, rivolta appunto afisiatri, fisioterapisti e a qualunque altro operatore della
riabilitazione

Non toccareil valoredi ascoltare storie esemplari

20 Aprile 2023 - 11:42am

«Non bisogna cadere nell’ abilismo - scrive Anornio Giuseppe Malafrina -, perché I’'immedesimarsi fine ase
stesso per un commento, una lacrima e una carezza al volo lasciail tempo che trova: non cambia né
I"individuo né la societa di unavirgola. Manon si puo pensare che le persone con disabilita non possano
essere narrate in maniera positiva, quando ¢’ é qualcosa di positivo da narrare. Sia quindi dovere di chi
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comunica usareil linguaggio giusto, manessuno tocchi il valore di ascoltare storie esemplari. Sarebbe
un’altramanieradi discriminare»

Protes eausili: eallafinearrivail “Decreto Tariffe’ atteso da sel anni

19 Aprile 2023 - 6:25pm

Si efinamente trovata un’intesa, in sede di Conferenza Stato-Regioni, sul nuovo “Decreto Tariffe’,
provvedimento atteso dal 2017, che contiene un aggiornamento del LEA (Livelli Essenziali di Assistenza),
ovvero del Nomenclatore delle protesi e degli ausili, e delle prestazioni specialistiche ambulatoriali, nonche
del rispettivi tariffari fermi al 1999, quello per la protesica, e a 1996 quello per la speciaistica. Un primo
commento soddisfatto per I’ approvazione dell’ atto e quello dell’ OMAR, I’ Osservatorio Malattie Rare

Anchel’ AIPD al tavolo tecnico per la modifica della“ L egge sul Dopo di Noi”

19 Aprile 2023 - 5:39pm

«Sfrutterd la vostra esperienza e approfitterd del contributo che fin dal nostro primo incontro ci avete
offerto»: lo hadichiarato la ministra per le Disabilita Locatelli, nel proprio saluto all’ Assembleadel Soci
dell’ AIPD (Associazione Italiana Persone Down), invitando in sostanza la stessa AIPD a partecipare a
prossimo tavolo tecnico che dovra portare arivedere e migliorare la Legge 112/16, meglio nota come
“Legge sul Dopo di Noi” o “sul Durante e Dopo di Noi”. Proprio il “Dopo di Noi”, del resto, era stato il
tema scelto per lariflessione con tutti i partecipanti al’ Assemblea

Cultura, turismo e sport in un’otticainclusiva e sostenibile

19 Aprile 2023 - 5:18pm

“Cultura, Turismo e Sport: Unavisione d'insieme dellaricerca e dellapraticain un’otticainclusiva e
sostenibile”: questo il titolo del convegno in programma per il 20 aprile presso I’ Universita Parthenope di
Napoli, organizzato dall’ Ateneo ospitante in collaborazione con la Cooperativa Sociale campana Il Tulipano,
momento di confronto trail mondo accademico, quello istituzionale e quello operativo sul campo, che dopo i
vari saluti introduttivi, prevede una serie di interventi ripartiti nelle sessioni “Welfare culturale’, “ Sport per e

con tutti” e “Turismo inclusivo e sostenibil€e”

Giada chenon s faintimidireda chi laderide elainsulta

19 Aprile 2023 - 4:35pm

Diciassettenne campionessa di danza sportiva, Giada, persona con sindrome di Down, che nel 2025
parteciperaai Giochi Mondiali di Special Olympicsa Torino, anarealizzare dei brevi filmati con le sue
coreografie che pubblica su TikTok. Ma da qual che mese subisce laviolenza di alcuni cyberbulli chela
deridono per il suo aspetto e lasuadisabilita. Lei non si faintimorire e, assieme a padre, realizza un atro
filmato in cui dice “#stopalbullismo”

Un dialogo sul Registro Unico del Terzo Settore
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19 Aprile 2023 - 4:06pm

Sara Alessandro Lombardi, responsabile della Direzione Generale del Terzo Settore e della Responsabilita
Sociale delle Imprese nel Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali, acondurreil 21 aprile a Trieste
I"incontro “Il RUNTS eil D.M. 106/2020", ove I’ acronimo RUNTS sta segnatamente per Registro Unico
Nazionale del Terzo Settore, iniziativa promossa nell’ambito dei “Dialoghi del Terzo Settore”, inseriti nel
Master “Diritto e Management del Terzo Settore”, frutto di una collaborazione tral’ Universitadi Triesteela
Regione Friuli VeneziaGiulia

L atutela delle per sone con disabilita nel contesto delle migrazioni for zate

19 Aprile 2023 - 12:45pm

Prendeil viaoggi, 19 aprile, il ciclo di incontri online denominato “Rafforzare la tutela delle persone con
disabilitanel contesto delle migrazioni forzate”, iniziativa organizzata dall’ UNHCR, I’ Alto Commissariato
delle Nazioni Unite per i Rifugiati, che proseguirail 17 maggio e s concluderail 15 giugno. Ben volentieri
riprendiamo I’ approfondimento su tali incontri curato dalla Federazione LEDHA, che atal proposito ha
interpellato Patrizia Buonamici dell’ UNHCR

Tutti | passeggeri con disabilita devono viaggiar e in aer eo senza problemi

19 Aprile 2023 - 12:00pm

Stop agli imbarchi negati, risarcimenti rapidi ed equi, un biglietto gratuito se ¢’ e I’ accompagnatore e piena
responsabilita delle aziende per i danni o gli smarrimenti delle carrozzine o di altri ausili: sono chiare le
richieste dell’ EDF, il Forum Europeo sulla Disahilita, nel proprio rapporto “Fine dell’ incubo: i passeggeri
con disabilita meritano di viaggiare in aereo”, ove s chiede alla Commissione Europea di tenerne
pienamente conto, in fase di revisione del Regolamento riguardante appunto i diritti delle persone con
disabilita e delle persone a mobilita ridotta nel trasporto aereo

Anchela Galleria Giannoni di Novara nellaretedi “Museo per tutti”

18 Aprile 2023 - 6:36pm

Un atro importante tassello si € aggiunto al progetto “Museo per tutti. Accessibilita museale per persone con
disabilitaintellettiva’, iniziativa promossa dall’ Associazione L’ abilita di Milano, in collaborazione con la
Fondazione De Agostini, per rendere appunto accessibili alle persone con disabilitaintellettive i beni
culturali e paesaggistici del territorio. Dallafine di marzo, infatti, anche la Galleria d’ Arte Moderna Paolo e
Adele Giannoni di Novara é divenuta ufficialmente un museo accessibile alle persone con disabilita
intellettiva

Autismi: vite ad ampio spettro

18 Aprile 2023 - 5:57pm

Un’importante occasione per approfondire la conoscenza dei piu aggiornati ed efficaci modelli di presain
carico e intervento in ambito di disturbi dello spettro autistico, con uno sguardo rivolto atutto |I’arco di vitae
con I’ obiettivo di acquisire strumenti, modelli e condividere idee con maggiore attenzione e consapevolezza
verso gli aspetti culturali dello stesso spettro autistico: sara questo I'8° Convegno Internazionale “ Autismi -
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Vite ad ampio spettro. Multidisciplinarieta e neurodivergenze”, promosso a Rimini (ma anche online) per il
28 e 29 aprile dal Centro Studi Erickson

L e malattie neuromuscolari € neur ometaboliche attualmente trattabili

18 Aprile 2023 - 5:25pm

Rivolgendos a professionisti della salute, associazioni di famiglie, enti regionali e operatori del settore, il
corso/convegno “Focus sulle mal attie neuromuscolari e neurometaboliche attualmente trattabili: 1a diagnosi,
lacura, lacareelarete’, promosso dall’ |IRCCS Fondazione Stella Maris di Calambrone (Pisa) dal 13
maggio all’ 11 novembre, punta a diffondere le conoscenze sulladiagnosi e la curadelle malattie
neuromuscolari e neurometaboliche trattabili (distrofinopatie, atrofia muscolare spinale, malattiadi Pompe e
deficit congenito di AADC)

S proiettaa Torino “Una giornata particolare”, sottotitolato e audiodescritto

18 Aprile 2023 - 4:33pm

Proseguirail 19 aprile a Torino, con la proiezione dotata di sottotitolazione facilitata e audiodescrizione del
film “Unagiornata particolare” di Ettore Scola, larassegnadi capolavori del cinemaitaliano in versione
restaurata, proposti dal CineTeatro Baretti del capoluogo piemontese e dall’ Associazione, perché

«l’ accessibilita— come viene sottolineato - sara uno dei temi centrali dei prossimi anni anche nel settore della
cultura. Questa rassegna consente quindi la visione anche alle persone con disabilita sensoriali e cognitive,
nonché a chiunque altro siain situazione di fragilita»

L a boxe nella malattia di Parkinson

18 Aprile 2023 - 4:13pm

“Laboxe nellamalattia di Parkinson: perché e consigliata?’: questo il tema del nuovo webinar che si terraiil
20 aprile nell’ ambito dellaterza edizione di “Non siete soli”, ciclo di incontri online nato da un’idea della
Confederazione Parkinson Italia e della Fondazione Fresco Parkinson Institute, rivolgendosi alle persone con
lamalattiadi Parkinson, ai loro familiari e ai caregiver, con |’ obiettivo di informare e migliorare laloro
qualitadi vita, accrescendone la capacitadi condividere con il sistema di assistenza e curalaresponsabilita
della propria salute e del proprio benessere

Altre presentazioni di quell’indagine sulle per sone con sindrome di Down

18 Aprile 2023 - 1:44pm

Cosenza, Arezzo e Reggio Calabria sono le sedi degli incontri di questa settimana, promossi dalle rispettive
Sezioni locali dell’ AIPD (Associazione Italiana Persone Down), per diffondere sui propri territori i dati
emersi dall’indagine realizzatadall’ AIPD Nazionale, insieme a Censis, denominata“Lapresain carico delle
persone con sindrome di Down per il perseguimento del miglior stato di salute e laloro pienaintegrazione
social€e’, rientrante nel quadro del progetto “Non uno di meno”
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M a non e che convenga mantener e gli studi medici inaccessibili?

18 Aprile 2023 - 1:12pm

«Constatato che nessuno dei nove Medici di Assistenza Primaria presenti nel mio Comune esercitavala
professione in un immobile accessibile a una sediaarotelle - scrive Vitaliano Ferrgjolo - ho approfondito la
materia, convincendomi che tale situazione conviene, almeno alla categoriadel medici, molto meno a
bilancio pubblico. Si tratta perd di una situazione che porta ancora una volta a identificare la persona con
disabilita come un malato, retrocedendolo da persona potenzial mente attiva e partecipativa alavitasociale a
soggetto assistibile separatamente a proprio domicilio»

Protes eausili: si sblocca finalmenteil “ Decreto Tariffe’?

18 Aprile 2023 - 11:58am

I Ministero della Salute ha trasmesso alla Conferenza Stato Regioni una nuova versione del cosiddetto
“Decreto Tariffe’, chiedendo che venga discusso sin dal 19 aprile. Si tratta di un provvedimento atteso dal
2017, e che contiene un aggiornamento dei LEA (Livelli Essenziali di Assistenza), ovvero del nomenclatore
delle protesi e degli ausili e delle prestazioni specialistiche ambulatoriali, nonché dei rispettivi tariffari. Se
approvati, i nuovi tariffari entreranno in vigore il 1° gennaio 2024 (assistenza specialistica ambulatoriae) eil
1° aprile 2024 (assistenza protesica)

Rivolto a chi lavora o fa volontariato presso Associazioni o Cooper ative Sociali

17 Aprile 2023 - 6:41pm

Coloro che svolgono attivita lavorative o di volontariato presso Associazioni 0 Cooperative Sociali: sono
loro i destinatari di un questionario nel web rigorosamente animo e di semplice compilazione, proposto da
alcune studentesse di un Liceo Economico di Tradate (Varese), finalizzato a raccogliere dati per una
specificaricerca sull’inclusione delle persone con disabilita

Frequenza dei centri estivi: nessuna limitazione per chi ha una disabilital

17 Aprile 2023 - 4:36pm

In occasione dell’ aperturadelleiscrizioni ai centri estivi, la Federazione Lombarda LEDHA hainviato una
letteraatutti i Sindaci dellaLombardiae al’ ANCI Regionale (Associazione Nazionale Comuni Italiani),
ricordando che «atutti i bambini/bambine e ai ragazzi/ragazze con disabilita deve essere garantito il diritto a
frequentarei centri estivi su base di uguaglianza con i loro coetanel e che ogni Comune e gestore privato
deve garantire sin dal primo giorno tale opportunita, attivando quel che serve per assicurare |’ assistenza di
supporto necessaria»
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