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Eliminareil rischio della scelta significarinunciare avivere

13 Luglio 2023 - 12:48pm

Concludiamo con il presente contributo la trattazione curata da Antonio Bianchi, dedicataalla Vita
Indipendente delle persone con disabilita, a “Dopo di Noi”, a progetto individuale e a molto altro ancora,
dopo avere dato spazio nei giorni scorsi al testo introduttivo intitolato “ Poter sbagliare, oltre ogni condizione
di controllo e alla seconda parte (“Vita Indipendente, ‘Dopo di Noi’ e ‘autodeterminazione partecipata”)

Un pannello per consentire a tutti di “Vedere VillaManin di Passariano”

12 Luglio 2023 - 5:37pm

E stato recentemente inaugurato un pannello informativo visivo-tattile e multimediale a VillaManin di
Passariano di Codroipo (Udine), unadelle pit importanti ville venete del Friuli Venezia Giulia. A
promuovere I’ iniziativale Associazioni Lettura Agevolata e Tactile Vision, organizzazioni assai ben rodate
in questo tipo di realizzazioni. In questo caso si & agito nell’ ambito del progetto “Vedere VillaManin di
Passariano”, curato dal Rotary Club Codroipo-VillaManin, in collaborazione con il Rotary per la Regione e
I’ Ente per il Patrimonio Culturale della Regione Friuli Venezia Giulia

“Together at Home’: il “Durante Noi” delle persone con disabilita intellettiva

12 Luglio 2023 - 5:03pm

Accompagnare i familiari in un percorso che porti atrasformareil loro punto di vista affinché vivano la
crescita del giovane con disabilita intellettiva non piu come un problema da risolvere, ma come una normale
fase dellavita: €I’ obiettivo di “ Together at Home” (letteralmente “Insieme a casa’), progetto presentato nel
giugno scorso a curadelle Associazioni InCerchio e Vivi Down
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Quel chesignificaviverein unacitta per una persona con disabilita visiva

12 Luglio 2023 - 4:40pm

Pubblicato dall’ UICI, “Lacitta del presente” € un volume che dala possibilitadi rileggerei passi in avanti
per lamobilita compiuti nelle nostre cittd, oltre ad essere un modo per condividere con lacittadinanzaele
Istituzioni cosa significhi vivere e rapportarsi con le aree urbane per le persone con disabilita visiva. Uno
degli autori € Marino Attini, ideatoretral’altro di “LETIsmart”, gia definito non come un bastone bianco per
ciechi, ma come «un vero concentrato di tecnologia», che sta girando per le cittaitaliane, nell’ ambito
dell’iniziativa“La carovana dell’ autonomia urbana”

Per promuoverela scrittura creativa delle per sone con disabilita visiva

12 Luglio 2023 - 2:19pm

“Trarealismo e magia, liberalatuafantasia, prendi la pennaillumina Ravenna 2023 : il messaggio arrivada
Orbolandia.it, che si definisce una «Community di aiutoaiuto di Ciechi amisuradi citta. News, App e ausili
tifloinformatici senza orpelli e gabelli». E in sostanza di un incentivo rivolto alle persone con disabilita
visiva a partecipare al’ ottavo concorso letterario “ Citta di Ravenna’ (sul tema*Incontri: storie di vitae
trasformazione”), aperto atutti, ma che costituisce appunto una preziosa occasione per dare slancio alla
scrittura creativa delle persone con disabilita visiva

Sempre piu inclusivo I’* XM asters’ di Senigallia

12 Luglio 2023 - 1:38pm

Giunta alla sua dodicesima edizione, sta per tornare a Senigallia (Ancona) la grande manifestazione
"XMasters', il cui Village sulla spiaggia della citta marchigiana, dal 15 a 23 luglio unira sport, musicae
divertimento, in compagnia di Radio 105. E per il secondo anno consecutivo vi sara molta attenzione anche
all’ aspetto dell’inclusivita. Grazie infatti a una pedana che colleghera Lungomare Mameli alla spiaggia,
persone di ogni eta potranno avvicinarsi allo sport paralimpico, insieme atecnici del settore, presso lo stand
dell’'INAIL Marche e del CIP Marche (Comitato Italiano Paralimpico)

L’intelligenza artificiale svelai sintomi “invisibili” della sclerosi multipla

12 Luglio 2023 - 1:04pm

| tanti sintomi “invisibili” della sclerosi multipla svelati dall’ intelligenza artificiale ed elaborati in una serie
di ritratti fotografici: & “PortrAlts’, intelligente e innovativainiziativadell’ AISM (Associazione Italiana
Sclerosi Multipla), che dopo I’ anteprima di presentazione a Milano e a Roma, che haletteralmente
conquistato il cuore del pubblico, sta per tornare nella Capitale fino a 27 luglio, con un incontro inaugurale
il 13 luglio, cui parteciperanno rappresentanti dell’ AISM, pazienti, ricercatori, creativi ed esperti di
comunicazione

L’ ospitalita accessibile sugli schermi della TV

12 Luglio 2023 - 12:17pm
Suggerimenti utili ai turisti con esigenze di accessibilita, maanche agli imprenditori turistici su come offrire
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un’ ospitalita accessibile, sempre con I’ obiettivo di fare informazione, formazione e cultura per garantire “a
ciascuno lasuavacanzal”: eil senso della partecipazione di Roberto Vitali, cofondatore e amministratore
delegato di Villagefor al (V4A®), larete impegnata da anni sul tema dell’ innovazione turistica
specializzatain ospitalita accessibile, alle puntate estive dellatrasmissione di Rai 3 “O anche no”

Storia di affetti forzatamente spezzati

12 Luglio 2023 - 11:44am

Uno degli aspetti piu drammatici degli abusi posti in essere nell’ applicazione dell’ amministrazione di
sostegno € la devastante ingerenza nelle relazioni e negli affetti delle persone con disabilita che vi vengono
sottoposte. Ben volentieri diamo spazio ad una lettera aperta scritta dalla giornalista Barbara Pavarotti aC.,
il suo compagno di vita, ricoverato da oltre un anno, contro la propria volonta, in una struttura per anziani
dal proprio amministratore di sostegno, e Pavarotti non ha pit avuto modo di vederlo e frequentarlo

“Pensiero Imprudente’: un porto educativo di esperienze

11 Luglio 2023 - 6:20pm

Vi é questavolta“Un ComBo di esperienze” a centro dellarubricadi Claudio Imprudente “ Pensiero
Imprudente”, ovvero quel recente progetto dedicato alaVita Indipendente con il quale gli educatori e gli
animatori con disabilita del “Progetto Calamaio” del Centro Documentazione Handicap-Cooperativa
Accaparlante di Bologna si sono sperimentati per due settimane sulla vita autonoma, all’ Ostello “ComBQO”,
nel quartiere Bolognina, vicino a centro citta

“Libroin voce’ consente di accedere a un catalogo di oltre 24.000 audiolibri

11 Luglio 2023 - 5:43pm

Lo scorso anno era arrivata “Edicolain voce”, consentendo agli associati dell’ UICI di ascoltare lalettura di
venticinque testate locali e nazionali, tra quotidiani e riviste, ora un’ ulteriore collaborazione tra Amazon e
I"UICI stessadavitaallaskill “Libroinvoce’, disponibile su tutti i dispositivi con integrazione Alexa, che
permette agli iscritti al Servizio Nazionale del Libro Parlato di accedere a un catalogo di oltre 24.000
audiolibri, trai quali bestseller recenti e tanti grandi classici dellaletteratura

Per una L egge adeguata sui caregiver familiari

11 Luglio 2023 - 5:06pm

«Tutti coloro che sono animati dall’ obiettivo di ottenere una L egge adeguata sui caregiver familiarsollecitino
le Istituzioni adare risposte in uno spirito di collaborazione e dialogo da parte di tutti i soggetti in causa»:
la conclusione di Alessandro Chiarini e Caterina Landolfi in questo contributo di riflessione, che prende le
mosse dall’ articolo “ Quali tutele predisporre per lafiguradel caregiver?’, pubblicato alcuni giorni fasu
gueste stesse pagine
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Screening neonatale sulla SMA: benela Lombardia, a quando in tuttele
Regioni?
11 Luglio 2023 - 4:18pm

«In Italia sono disponibili nuove terapie geniche per laSMA (atrofia muscolare spinale), che sono efficaci se
somministrate il prima possibile, quindi |o screening neonatale e indispensabile. Ecco perché chiedo anche
I’impegno del Ministro della Salute affinché questi screening estesi diventino realta ovungue»: adirlo ela
consiglieraregionale della Lombardia Lisa Noja, commentando con soddisfazione la Delibera della propria
Regione che attiva |’ estensione degli screening neonatali sulla SMA, ma constatando al tempo stesso chein
molte Regioni questi test non sono ancora previsti

Crescono gli alunni ele alunne con disabilita, ma non lerisorse

11 Luglio 2023 - 1:55pm

Cresce il numero degli alunni e delle alunne con disabilita della Provinciadi Pisa, con un incremento del
22% negli ultimi quattro anni e in particolare nelle scuole superiori. Un dato certamente positivo, che
comporta una maggiore richiesta di servizi per |’ inclusione scolastica, e dunque un aumento di spesa, d
qual e tuttavia non e corrisposto un adeguamento dei trasferimenti dai fondi nazionali e regionali. Un
problema, riteniamo, che con tutta probabilita riguarda anche altre Province del nostro Paese

Approvato il PDTA in Toscana per la malattia di Charcot-Marie-T ooth

11 Luglio 2023 - 1:35pm

Frutto di un complesso lavoro svolto dalla Rete Regionale Toscana per le Malattie Rare, insieme

all’ Associazione ACMT-Rete e al principali clinici esperti del settore, il PDTA sullamalattiadi Charcot-
Marie-Tooth (Percorso Diagnostico Terapeutico Assistenziale), approvato in Toscana, consentiraale
persone con questa neuropatia periferica di origine genetica, al momento senza cura, di trovare in tuttala
Toscana la piu adeguata assistenza. Nel documento prodotto, infatti, vi sono tutti i passaggi fondamentali per
lapresain carico globale dei pazienti, sia pediatrici che adulti

Un quadro sul contributo del Terzo Settore alla salute pubblica

11 Luglio 2023 - 1:11pm

Fornire da una parte un quadro chiaro e completo del contributo del Terzo Settore alla salute pubblica,
aiutando dall’ altrale organizzazioni di pazienti ad aumentare laloro efficacia e trasparenza: € I’ obiettivo del
rapporto “Valorizzazione dellarete dei volontari Alleati per la Salute”m che verra presentato il 13 luglio a
Milano, alla presenza delle organizzazioni che, con il supporto metodologico di Pwc e Novartis, hanno
collaborato ad esso (AlIL, AISC, APMARR, Europa Donna Italiae UNIAMO-FIMR)

Come un incontro tra amici: giovani con autismo alla scoperta della Sardegna

11 Luglio 2023 - 12:26pm

«E nato semplicemente, come quando s organizza un incontro traamici, fissando una data, un’ ora e urposto,
per passare del tempo insieme, svagandosi dalla routine quotidiana»: adirlo & Deborah Muru che per
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I” Associazione sarda Diversamente ha dato vitaa“Vieni daMe”, progetto che prevede una serie di
appuntamenti, volti a promuovere la socializzazione dei giovani con autismo, in un contesto di scambio di
esperienze e accrescimento culturale. Ogni incontro, infatti, avviene e avverrain un Comune diverso, ala
riscoperta del territorio sardo e delle sue ricchezze storiche e naturali

Vitaindipendente, “Dopo di Noi” e " autodeter minazione partecipata”

11 Luglio 2023 - 11:48am

«Con il seguito di questo mio contributo — aveva scritto Antonio Bianchi nel testo introduttivo cui avevamo
dato spazio nel giorni scors (“Poter sbagliare, oltre ogni condizione di controllo”) - vorrel considerare e
sviluppare una serie di passaggi sulla Vitalndipendente, il “Dopo di Noi”, il progetto individuale di vitae
altro ancora». Riprendiamo quindi a dare spazio alla sua trattazione

Raggiunge il mercato, negli USA, unaterapia genica per ladistrofia di
Duchenne

10 Luglio 2023 - 6:21pm

Come segnalala UILDM (Unione Italiana L otta alla Distrofia Muscolare), I’ FDA statunitense (Food and
Drug Administration) (FDA) ha dato la propria autorizzazione a“Elevidys’, primaterapia genica per la
distrofiadi Duchenne —lapiu grave trale varie forme di distrofie muscolari — araggiungere il mercato. Ben
volentieri affidiamo il commento di tale notizia ad alcuni componenti della Commissione Medico-Scientifica
UILDM, che spiegano nel dettaglio tutte le possibili prospettive, sottolineando anche alcune necessarie
premesse

Anderson-Fabry: prospettive futuredi unarivoluzione lunga vent’ anni

10 Luglio 2023 - 5:52pm

Molto e cambiato, negli ultimi vent’anni, per la malattiadi Anderson-Fabry, dal punto di vista diagnostico,
di presain carico e terapeutico, passando dal non avere alcunaterapia a disposizione ad averne diverse, con
un grande miglioramento delle aspettative di vita e della qualita di essa. Se ne parlerail 12 luglio, durante
I"incontro online “Malattia di Anderson-Fabry: prospettive future di unarivoluzione lunga 20 anni”,
promosso dall’ OMAR (Osservatorio Malattie Rare), in collaborazione con I’ AIAF (Associazione Italiana
Anderson-Fabry)
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