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Piu assistenza domiciliare, ricer ca e prevenzione per i bambini malati rari

24 Febbraio 2021 - 12:34pm

«La pandemia ha creato enormi problemi anche alle famiglie delle persone con Malattie Rare, che nordevono
essere lasciate sole. | Malati Rari in Italia sono oltre 1.200.000 e di questi 1 su 5 € un bambino. Servono piu
risorse per potenziare |’ assistenza domiciliare, laricerca e la prevenzione»: lo dichiarano la Federazione
Italiana Malattie Rare UNIAMO e la Societa Italiana di Neonatologia, in vista della Giornata Mondiale delle
Malattie Rare del 28 febbraio, ponendo un'attenzione particolare alla necessita di allargare presto |'elenco
delle patologie interessate dallo screening neonatale

Un percorso e un metodo di lavoro sui temi delle disabilita

24 Febbraio 2021 - 11:57am

«L’obiettivo di questi incontri € stato quello di avviare subito un percorso e un metodo di lavoro, per trovare
insieme soluzioni concrete e condivise che portero all’ attenzione di tutti i Ministeri coinvolti. Proprio per
guesto ho gia avviato un’interlocuzione con i Ministri della Salute, del Trasporti, dell’ Istruzione e del
Lavoro»: lo ha dichiarato la ministra delle Disabilita Stefani, dopo i tavoli di confronto avviati con le
delegazioni delle Federazioni FISH e FAND

Per un “Piano Pluriennale d’ Azione’ sulle disabilita

24 Febbraio 2021 - 11:41am

«Confidiamo che il nuovo Ministero delle Disabilita possa garantire il necessario coordinamento dell’ attivita
legidlativa e una gestione coordinata di tutti gli interventi, magari predisponendo un vero e proprio “Piano
Pluriennale d’ Azione” dotato di un cronoprogramma per larealizzazione, in ogni ambito del vivere, degli
obiettivi prefissati»: 10 ha dichiarato Nazaro Pagano, presidente della FAND (Federazione trale
Associazioni Nazionali delle Persone con Disabilita), nel corso dell'incontro tra una delegazione della
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Federazione stessa e la Ministra delle Disabilita Stefani

Uno strumento utile sia alle per sone con disfagia che ai ristoratori sensibili

23 Febbraio 2021 - 6:33pm

Si rivolge achi soffre di disfagia (difficolta a deglutire), condizione molto comune ad esempio nelle malattie
neuromuscolari, il progetto “SOFTFOOD”, voluto dalla Fondazione Paladini di Ancona, il cui scopo é
guello di offrire uno strumento di base utile siaal caregiver delle persone con disfagia, siaal ristoratori
sensibili aqueste necessita. A tal proposito sono stati realizzati un sito internet e una app dedicati
al’iniziativa, i cui dettagli verranno illustrati il 25 febbraio, durante una diretta streaming diffusa nella
pagina Facebook e nel canale Y ouTube della Fondazione Paladini

Azioni rapide e concr ete che impattino sulla vita delle per sone con disabilita

23 Febbraio 2021 - 6:05pm

Sono quelle chieste dalla delegazione della FISH (Federazione Italiana per il Superamento dell'Handicap),
durante un primo incontro ufficiale con la Ministra delle Disabilita Erika Stefani, che haavuto a centro
numerosi temi, dalla salute al lavoro, dalla scuola ale questioni di genere e di pari opportunita, con un “filo
rosso” costituito dalla necessita di riformare complessivamente il sistema di welfare, «apartire - si € detto -
dalle risorse messe a disposizione dal “Recovery Fund” e dal Piano Nazionale di Ripresa e Resilienza»

Rimetterei caregiver al centro del Fondo loro dedicato

23 Febbraio 2021 - 5:15pm

«E necessario rimettere i caregiver familiari, che assistono congiunti con grave disabilita, a centro del riparto
stabilito per il Fondo loro destinato dal Decreto Ministerial e recentemente pubblicato»: |0 scrivono dal
Gruppo Caregiver Familiari Comma 255, ritenendo «inaccettabile che dopo anni di attesa e di indifferenza per
la nostra condizione di vita, da parte dello Stato, veniamo privati anche dell’ unico Fondo a noi dedicato»

Nessun calo di attenzione ver so le persone con M alattie Rare

23 Febbraio 2021 - 4:39pm

«Siamo consapevoli che la pandemia non deve farci arretrare nell’ attenzione verso chi vive una condizione di
particolare vulnerabilita, perché essere affetti da una Malattia Rara significa vivere una situazione che
richiede un maggiore impegno da parte delle Istituzioni»: |o ha scritto il ministro della Salute Speranza, in

un messaggio inviato in occasione di “Malattie Rare: uniamo le forze”, evento promosso dalla Federazione
Italiana Malattie Rare UNIAMO, insieme a Ministero della Salute e dl’ Istituto Superiore di Sanita, in vista
della Giornata Mondiale delle Malattie Rare del 28 febbraio

Nello spazio siamo tutti per sone con disabilital

23 Febbraio 2021 - 4:03pm

«Nello spazio siamo tutti disabili. Non siamo fatti per viverci. Mancal’ ariae quindi i suoni, mancalagravita
enon ci S muove cosi come siamo abituati afare sullaterra. Ma abbiamo trovato il modo e latecnologia di
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adattarci all’ambiente e di abitarci»: paroladi Ersilia Vaudo-Scarpetta, astrofisica respomsabile dell'Ufficio
per le Diversita e I'lntegrazione dell'Agenzia Spaziale Europea, che qualche giorno fa ha annunciato di avere
riservato due posti da astronauta a candidati portatori di specifiche disabilitafisiche

|| Festival I nter nazionale del Doppiaggio premiera |’ audiodescrizione

23 Febbraio 2021 - 1:31pm

Davent’anni il Festival Internazionale del Doppiaggio premiale eccellenze del doppiaggio e

dell’ adattamento italiano e per “Voci nell’ ombra’, ventunesima edizione dell’ evento, in programma da
domani, 24 febbraio, a sabato 27, ci saranno anche due premi tutti dedicati all’ audiodescrizione, ovvero il
“Primo Anello d’ Oro per Audiodescrizione” eil “Primo Premio alla Carriera di Audiodescrittore”, iniziative
realizzate in collaborazione con I’ Associazione Blindsight Project, che fara parte anche dellarelativa giuria

Giocarecon il Braille, per comprendernel’importanza

23 Febbraio 2021 - 1:03pm

Avvicinare e sensibilizzare i piccoli studenti, attraverso il gioco, alaconoscenzadel sistemadi letturae
scrittura Braille: sara questo |’ obiettivo dell’ evento online “Braille: paroliamone’, promosso per il 26
febbraio dall’ UICI di Roma, in collaborazione con I'RIFOR, che coinvolgera sel scuole primarie del Quinto
Municipio Capitolino. Il tutto in occasione della 14” Giornata Nazionale del Braille, celebratail 21 febbraio
scorso, inricordo del geniale sistema di lettura e scritturainventato nell’ Ottocento da L ouis Braille,
fondamental e per la vita delle persone con disabilitavisiva

Quante persone con disabilita vittime di r eati!

23 Febbraio 2021 - 12:32pm

«Si stima - ha scritto Natalia Suarez del Forum Europeo Sulla Disahilita, in occasione della Giornata Europea
per le Vittime di Reati di ieri, 22 febbraio - che ogni anno 75 milioni di persone in tutta Europa continuino a
essere vittime di reati e in questo quadro le persone con disabilita sono particolarmente a rischio, anche per
ladifficoltanel rivendicarei propri diritti, a causa soprattutto della mancanza di informazioni, sostegno e
protezione. Per loro, quindi, € molto importante applicare concretamente la Strategia dell’ Unione Europea

sui Diritti delle Vittime 2020-2025»

Nuovo PEIl: nédisastro nérivoluzione, i veri problemi stanno altrove

23 Febbraio 2021 - 11:21am

«Continui il dialogo sui nuovi PEI», aveva scritto su queste stesse pagine Salvatore Nocera e ben volentieri
continuiamo a contribuire al’ acceso dibattito sui nuovi modelli di Piani Educativi Individualizzati per gli
alunni e le alunne con disabilita, fissati dal Ministero dell'l struzione. Dopo avere gia dato spazio, quindi, a
varie voci, pronunciatesi con accenti e toni spesso diversi, € oggi lavoltadi Veronica Asara, che di fronte al
nuovo modello ritiene di non dover parlare «né di disastro né di rivoluzione», ritenendo chei veri problemi
dell’inclusione scolastica stiano altrove
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| vaccini, le persone con malattie neuromuscolari ei loro caregiver

22 Febbraio 2021 - 6:46pm

«Come Associazioni di riferimento di patologie neuromuscolari, riteniamo utile inserire in maniera chiara, tra
le categorie prioritarie per la vaccinazione anti-Covid, |e persone affette da mal attie neuromuscolari quali

I" atrofia muscolare spinale e le distrofie muscolari»: 1o ha scritto laUILDM (Unione Italiana Lotta alla
Distrofia Muscolare), in accordo con I’ Associazione Famiglie SMA (Atrofia Muscolare Spinale) econii
Centri Clinici NEMO, in unaletterainviataa Ministro della Salute, chiedendo di inserire nelle categorie
prioritarie, tragli altri, anchei familiari ei caregiver

Attivareil “ Tavolo sull’ I ncontinenza”, per porrefineauno stigma sociale

22 Febbraio 2021 - 6:19pm

«Attivare presso il Ministero della Salute un “Tavolo permanente e ristretto sull’ incontinenza urinaria, fecale
edisturbi a pavimento pelvico”, con la partecipazione delle Associazioni dei pazienti»: € questalarichiesta
postaa Ministro della Salute da un’ Interrogazione presentata dal deputato Marco Lacarra, che haricordato
comein Italiasiano 5 milioni le persone che soffrono di incontinenza, il 60% delle quali donne, e chetale
patol ogia Sia ancora vissuta come un vero stigma sociale, pur essendo possibile curarla con successo nella
stragrande maggioranza dei casi

| nuovi modelli di Piani Educativi Individualizzati e la visione del tutto

22 Febbraio 2021 - 5:31pm

Con I'intervento di Giovanni Maffullo, insegnante specializzato e apprezzata “firma’ spesso presente sulle
nostre pagine, s alarga e s arricchisce ulteriormente I’ acceso dibattito sui nuovi modelli di PEI (Piani
Educativi Individualizzati) per gli alunni e le alunne con disabilita, che ha gia visto pronunciarsi varie voci
in «Superando.it», con accenti e toni spesso diversi. Qui, a di ladegli stessi aspetti positivi e dei punti di
criticitadel provvedimento, pure sottolineati, Maffullo cerca di individuarne anche la presenza o meno di
una“visione generale del tutto”

| cambiamenti prodotti dagli ausili nella vita di una persona e nel suo ambiente

22 Febbraio 2021 - 1:14pm

A partire dal 2018, I’ Associazione GLIC, che riunisce unatrentinadi Centri Ausili Tecnologici italiani
sparsi in tredici diverse Regioni, haistituito un sottogruppo di studio specifico per larilevazione degli effetti
(“outcome”) dell’ uso di ausili, con I’ obiettivo di migliorare la qualita delle prestazioni dei Centri Ausili
stessi, fornendo loro strumenti di valutazione dell’ efficacia delle soluzioni individuate che siano validi,
condivis efacili dausare. Orail sottogruppo ha pubblicato la Guida denominata “Valutare I’ outcome del
percorso di fornituradegli ausili”

Malati Rari: I'importanza delle tecnologie e di un supporto psicologico

22 Febbraio 2021 - 12:43pm

In occasione dell’ ormai prossima Giornata Mondiale delle Malattie Rare del 28 febbraio, anche quest’ anno


http://www.superando.it/2021/02/22/i-vaccini-le-persone-con-malattie-neuromuscolari-e-i-loro-caregiver/
http://www.superando.it/2021/02/22/attivare-il-tavolo-sullincontinenza-per-porre-fine-a-uno-stigma-sociale/
http://www.superando.it/2021/02/22/i-nuovi-modelli-di-piani-educativi-individualizzati-e-la-visione-del-tutto/
http://www.superando.it/2021/02/22/i-cambiamenti-prodotti-dagli-ausili-nella-vita-di-una-persona-e-nel-suo-ambiente/
http://www.superando.it/2021/02/22/malati-rari-limportanza-delle-tecnologie-e-di-un-supporto-psicologico/

I”ASMARA (Associazione Malattia Rara Sclerodermia e altre Malattie Rare “ Elisabetta Giuffre”)
promuovera due interessanti eventi, segnatamente a distanza, il primo dei quali proprio oggi, 22 febbraio, sul
tema*“ Telemedicina, telesalute e innovazioni digitali, intelligenza artificiale e robotica, per le Malattie
Rare”, mentre il secondo, in programma per il 26 febbraio, vertera sull’“Importanza del supporto psicologico
ai pazienti con Malattie Rare in epocadi Covid-19”

Vaccini edisabilita: segnali divers provenienti dalle Regioni

22 Febbraio 2021 - 12:18pm

Vaccini e disabilita: dopo che nei giorni scorsi abbiamo aggiornato i Lettori sullasituazione in Emilia
Romagna e in Campania, oggi ci occupiamo di altre quattro Regioni, dalle quali arrivano notizie diverse e
talora contrastanti traloro. | segnali piu confortanti provengono certamente dall'Abruzzo e in parte anche dal
Friuli Venezia Giulia. Assai piu complicata, invece, appare lasituazione nel Lazio ein Calabria

Quelle famiglie che ogni giorno lottano contro la disper azione

22 Febbraio 2021 - 11:10am

«Lanotiziadi un genitore che uccideil figlioletto affetto da autismo nel Trevigiano e poi s toglielavita—
scrive Benedetta Demartis, presidente dell’ Associazione ANGSA - c¢i halasciato di nuovo senza parole.
Autismo é ancora una parola che fa paura e che getta nella disperazione piu assoluta molte famiglie, manon
vogliamo pit immaginare che siano lasciate aloro stesse. Servono presain carico, riabilitazione garantita
allo stesso modo su tutto il territorio nazionale, scuolainclusiva, inserimento nel mondo del lavoro e
strutture per i nostri ragazzi con autismo»

“Sensuability”: lavittoria va all’ Andromeda con acondroplasia di Giulia
Cutrera

19 Febbraio 2021 - 6:11pm

«Un’'illustrazione o fumetto, in cui rappresentare una scena romantica, erotica o sensuale tratta da un quadro
famoso o significativo per il/la partecipante, mettendo al centro della scena protagonisti con corpi imperfetti
ma estremamente sensuali, che esprimano la bellezza e la potenza della loro diversita»: questo chiedevail
terzo concorso “ Sensuability: ti ha detto niente lamamma?’, centrato appunto sul tema* Sessualita,
disabilita e pittura’, e avincerlo é stata Giulia Cutrera, con una rivisitazione dedicata all’ acondropl asia del
quadro “Andromeda’ di Tamara De Lempicka
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