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Una staffetta di lettura, per darevoce a chi della vista ha fatto un’arte

7 Ottobre 2020 - 4:20pm

«Molto piu che un fatto fisico, vedere e un’ arte che implica la capacita di sentire con le mani, coi piedi ela
pelle, che richiede intuizione, immaginazione, empatia e coraggio, esortandoci a smontarei pregiudizi con i
progetti, con le risate e coi sogni»: cosl I’ Associazione Noisy Vision presenta la staffetta virtuale di lettura
promossa per domani, 8 ottobre, Giornata Mondiae della Vista, che vedra quattro propri soci dare voce ad
altrettanti racconti scritti da un’ altrasocia, Nadia Luppi, in cui si parladi ipovisione, di sguardi, di relazioni
d aiuto e di comunita

Completareentrolafinedel’anno lariformade Terzo Settore

7 Ottobre 2020 - 12:05pm

«In questo momento di crisi migliaiadi imprese sociali e di soggetti dell’ associazionismo, fondamentali pefa
coesione sociae delle nostre comunita, hanno bisogno di vedere conclusa la fase attuativa della riforma per
progettare a meglio laripartenza»: adirlo € Claudia Fiaschi, portavoce del Forum Nazionale del Terzo
Settore, commentando con favore le parole del presidente del Consiglio Conte, pronunciate all'Assemblea
Nazionale di Confcooperative, secondo cui «si € ancorain tempo per mantenere I’impegno di completare la
riformadel Terzo Settore entro lafine di quest’ anno»

Niente puo fermareil sorriso delle persone con sindrome di Down

7 Ottobre 2020 - 11:48am

«“Niente fermaun sorriso”, neanche la pandemia, né la mascherina che tutti dobbiamo indossare»: € questo il
messaggio lanciato dall’ AIPD (Associazione Italiana Persone Down), in vista della Giornata Nazionale delle
Persone con Sindrome di Down dell’ 11 ottobre prossimo. «Occorre garantire una presain carico sanitaria
speciaisticaatutte le persone con sindrome di Down su tutto il territorio nazionale - dichiara Tiziana Grilli,
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presidente dell’ AIPD -, senza diseguaglianze tra Regioni e per tuttalavita, con particolare attenzione a
compimento della maggiore eta e al’ eta adulta»

Ventidue storiedi resistenza al Parkinson in mostra (“ parlante”) a Genova

6 Ottobre 2020 - 6:12pm

Dopo il successo ottenuto aMilano, si trasferiraa Genova dall’ 8 a 1° novembre “NonChiamatemiMorbo”,
lamostra fotografica“ parlante” dedicata a storie di resistenza allamalattia di Parkinson, corredate dalle
immagini di Giovanni Diffidenti e dalle voci degli attori Lella Costa e Claudio Bisio. L’ iniziativa costituisce
uno del momenti centrali della campagna chiamata anch’ essa “Non chiamatemi morbo”, ovvero “Il
Parkinson non é contagioso”, promossa dalla Confederazione Parkinson Italia

Conoscerela Charcot-Marie-Tooth, “la piu comunetrale Malattie Rare”

6 Ottobre 2020 - 5:39pm

Insieme alla Federazione Europea ECMTF, I’ Associazione ACMT-Rete - impegnata dal 2001 a supportare
le persone affette dalla malattia di Charcot-Marie-Tooth - ha lanciato anche nel nostro Paese la quarta
Campagna europea di sensibilizzazione sulla malattia, allo scopo di far conoscere meglio siaall’ opinione
pubblica che agli operatori sanitari quella che viene considerata come “lapiu comunetrale Malattie Rare”,
neuropatia ancora poco nota, spesso portatrice di un “handicap invisibile” e nellaqualeil numero e lagravita
dei sintomi sono estremamente vari da una persona all’ altra

Piemonte: strategie d’intervento per le persone con ADHD

6 Ottobre 2020 - 4:48pm

E grazie al fondamentale contributo dell’ Associazione ADHD Piemonte-Famiglie Associate -
organizzazione che sostiene famiglie con bambini/e, ragazzi/e o adulti con ADHD (disturbo da deficit di
attenzione e iperattivitd) e che diffonde la conoscenza sul disturbo e sulle corrette strategie per affrontarlo -
che s earrivati aottenere I'importante risultato di una Determinazione Dirigenzial e prodotta dalla Regione
Piemonte, nella quale sono state fissate le “ Linee guida per la promozione della cultura e la definizione di
strategie d'intervento afavore di persone con ADHD”

E il Colosseo diventera blu, per ricordare atutti la sindrome X Fragile

6 Ottobre 2020 - 4:24pm

«In quest’ anno particolare in cui la quotidianita delle nostre famiglie é stata stravolta dall’ emergenza
coronavirus, celebreremo la Giornata Europea della Sindrome X Fragile illuminando di blu, con il logo della
nostra Associazione, il Colosseo, forse il monumento italiano pit noto a mondo!»: 1o dicono

dall’ Associazione Italiana Sindrome X Fragile, impegnata dal 1993 su questa condizione genetica - la
sindrome X Fragile, appunto - che € la seconda causa di disabilitaintellettiva su base genetica dopo la
sindrome di Down
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Aiutale nostre Associazioni a non scomparire per sempre

6 Ottobre 2020 - 3:48pm

«A causa della pandemia e del lockdown, rischiano di essere vanificati in pochi mesi i passi avanti fatti nella
costruzione di opportunita, di percorsi di vita autonoma e indipendente e di inserimento lavorativo per le
persone con sindrome di Downy: partendo da questo presupposto, il CoorDown (Coordinamento Nazionale
Associazioni delle Persone con Sindrome di Down), in occasione della Giornata Nazionale delle Persone con
Sindrome di Down dell’ 11 ottobre prossimo, halanciato la campagna di sensibilizzazione e raccolta fondi
denominata “ Aiutale nostre Associazioni a non scomparire per sempre’

M alattie mitocondriali: i progress dellaricerca, letecnologie el’innovazione

6 Ottobre 2020 - 1:44pm

E in programma per il 9 e 10 ottobre il decimo del convegno sulle malattie mitocondriali organizzato
dall’ Associazione Mitocon, che pur svolgendosi in modalita virtuale, sara ancora una volta un’ occasione
unica per fare incontrare medici, pazienti e ricercatori, fornendo uno spazio di aggiornamento e confronto
rispetto alle conoscenze attuali su tali malattie e sulle prospettive future di diagnosi e cura. Negli anni piu
recenti, infatti, sono stati compiuti passi da gigante nello studio dei meccanismi di base, confermato dalla
possibilitadi sviluppare strategie terapeutiche etria clinici

No barriere: AAA, Ausili, Accessibilita, Assistenza

6 Ottobre 2020 - 1:19pm

Barriere architettoniche, barriere digitali, iniziative contro le discriminazioni, la recente Sentenza della Corte
Europeadei Diritti dell’ Uomo sull’ assistenza scol astica e molto altro ancora: di tutto cio si parleranel
pomeriggio di oggi, martedi 6 ottobre, durante I’incontro online sul tema “No barriere. AAA: Ausili,
accessibilita, assistenza’, al’ interno del congresso dell’ Associazione L uca Coscioni

Piloti e navigatori con disabilita? E perché no!

6 Ottobre 2020 - 12:57pm

Competizione diffusa sul territorio nazionale, che vuole da un lato far conoscere e ridare slancio a mondo
del rally e dall’ altro andare a cacciadel piloti e dei navigatori del futuro, il “Rally Italia Talent” conta oggi
su ben cento partecipanti con disabilita, giamisuratisi in unaserie di gare. Le prove si svolgono su un
tracciato da kart o su uno delimitato da. gomme su cui sono inseriti gli ostacoli tipici di una competizione di
rally. La persona con disabilita siede accanto a un pilota professionista che di voltain volta fa da navigatore
o dadriver e ne valutale capacita

Giornata Mondialedella Vista: guarda che € importante!

6 Ottobre 2020 - 12:31pm

Sara gquesto lo slogan della Giornata Mondia e della Vista dell’ 8 ottobre, evento promosso dallo IAPB,
I” Agenzia Internazionale per la Prevenzione della Cecita, che vuole appunto attirare I’ attenzione sulla
centralita della vista nella salute della persona e in particolare sull’importanza della prevenzione. Per
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I” occasione, numerose Sezioni dell’ UICI (Unione Italianadei Ciechi e degli Ipovedenti) organizzeranno
incontri informativi e visite oculistiche gratuite, mentre CBM Italialancerala campagna“Fermiamo la
cecita. Insieme e possibile’, rivoltaai Paesi in cercadi sviluppo

Tuttelevie per I’emancipazione delle donne con disabilita

6 Ottobre 2020 - 11:30am

Con la sua vocazione interdisciplinare e il suo orientamento inclusivo, la Pedagogia Speciale pud svolgere
un ruolo fondamentale nell’ individuare percorsi educativi che supportino le donne con disabilita

nell’ espressione di tutte le dimensioni della propriaidentita: su tale idea portante si regge “Come fenici.
Donne con disabilita e vie per I’ emancipazione”, libro pubblicato dallaricercatrice Arianna Taddei, lavoro
notevole, innovativo e concreto nel costante tentativo di tenere insieme teoria e prassi. Ne abbiamo parlato
con la stessa Taddei

“EASTIN” informa alivello internazionale sugli ausili tecnici disponibili

5 Ottobre 2020 - 6:39pm

E senz dltro utile ricordare il sistemainformativo internazionale “EASTIN”, portale che aggrega le maggiori
banche dati di vari Paesi del mondo sugli ausili tecnici per le persone con disabilita. Si trattainfatti di una
preziosa risorsa informativa per le persone con disabilita, per i loro familiari, per gli operatori della sanita,
del sociae e dellascuola, per le aziende produttrici e fornitrici di ausili, oltre ad essere osservatorio degli
ausili disponibili sul mercato nazionale e internazionale

Un Registro Nazionale per una grave formadi distrofiaretinica

5 Ottobre 2020 - 6:08pm

A seguito della possibilita di applicare laterapia genica “Luxthurna’, gia sperimentata con successo su due
bambini a Napoli, si sta allestendo un Registro Nazionale delle persone affette da distrofia retinica causata
dalla mutazione del gene RPE-65, degenerazione molto precoce, che porta normalmente alla cecita assoluta
giain eta adolescenziae

Roma “ citta dell’ attesa eterna” ?

5 Ottobre 2020 - 5:49pm

«Roma e una citta stupenda - scrive Maddalena Botta -, davvero eterna, ma ancora decisamente perfettibile,
per quel che riguardala fruibilita da parte delle persone con disabilita motoria»: il racconto di una breve
vacanzaa Romain sediaarotelle, fatto di bei momenti passati nei musei, ma anche di grandi disagi vissuti a
causa dei trasporti, cercando ad esempio un taxi attrezzato in ora serale. «Spero dunque - conclude Botta - che
la Capitale garantisca unaflotta di mezzi attrezzati anche alla sera, prenotabili al momento, per non

diventare la“cittadell’ attesa eterna’ ... »

L e persone con paralis cerebraleinfantile: “prigionieri daliberare”
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5 Ottobre 2020 - 5:08pm

A definirle come e un’ esponente dell'Associazione pisana Eppursimuove, che insieme al Comitato Etico dei
Caregivers supportail lavoro della Fondazione Stella Maris di Calambrone (Pisa), nei confronti appunto
delle persone con paralisi cerebrale infantile, patologia neuromotoria che impedisce progressivamente i
movimenti piu elementari di tutto il corpo e che e la disabilita neuromotoria pit frequente nei bambini e
nelle bambine. Domani, 6 ottobre, vi sarala Giornata Mondiale della Paralisi Cerebrale, che vede la
Fondazione Ariel quale partner italiano del movimento legato atale evento

|l lockdown con gli occhi di Matteo Del Rosso, giovane con sindrome di Down

5 Ottobre 2020 - 1:31pm

Nel giugno scorso, in pieno lockdown, era stata Donatella Puliga, sul «Corriere della Sera.it», adare visibilita
al’iniziativadi Matteo Del Rosso, giovane con sindrome di Down, fotografo dell’ Ufficio Stampa del
Comune di Pisa, nonché socio dell’ AIPD locale (Associazione Italiana Persone Down), che avevarealizzato
un reportage fotografico sulla propriacitta. Da quel lavoro € nato il libro “Con altri occhi”, realizzato

insieme alla stessa Puliga, che Del Rosso sta ora presentando in vari incontri

Pandemia e malattie fibrosanti del polmone: pazienti ad alto rischio

5 Ottobre 2020 - 1:04pm

Nelle forme piti gravi, |’ infezione da coronavirus puo causare una malattia classificabile trale cosiddette
interstiziopatie, e nello specifico la polmonite interstiziale. Questo rende molto alto, in caso di contagio, il
rischio per le persone con rare malattie polmonari fibrosanti, quali lafibrosi polmonareidiopaticao la
sclerosi sistemica, che gia soffrono di una grave compromissione delle funzioni polmonari. Sara incentrato
in particolare su tale tema un seminario in rete (webinar) promosso per il 7 ottobre dall’ OMAR
(Osservatorio Malattie Rare)

Didessia: dieci anni dalla Legge 170 tra luci, ombre e prospettive future

5 Ottobre 2020 - 12:26pm

Tutti online, e ancheil convegno nazionale del 10 ottobre, ruoteranno intorno a decennale della Legge
170/10, che haregolato i DSA nella scuola (disturbi specifici dell’ apprendimento), i vari eventi della
Settimana Nazionale della Dislessia, che hapreso il viaoggi, 5 ottobre, acuradell’ AID (Associazione
Italiana Dislessia), L’ obiettivo € quello di riflettere sui cambiamenti avvenuti dal 2010 a oggi, ma anche
sulleiniziative daintraprendere per una piena applicazione della norma su tutto il territorio nazionale, con
uno sguardo verso I’ estensione delle tutele al mondo degli adulti
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