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Alberto con sindrome di Down e la sua famiglia cheimpar o a volare con lui

23 Ottobre 2020 - 5:30pm

«ll dispiacereiniziale dovuto alanascitadi un figlio con sindrome di Down, che si trasformaviaviain forza
da utilizzare per contribuire, a proprio modo, arendereil mondo un po’ piu adeguato per tutti, anche per chi,
apparentemente, non sembra omologabile in prototipi di bellezza o di performance predeterminate»: 1o ha
detto Autilia Avigliano, mammadi Alberto, a proposito del suo libro di recente uscita, intitolato “Din don
Down! Lastoriadi Alberto e della suafamiglia che impard avolare con ui”

“Sulle proprie gambe’: un libro che sfata tanti luoghi comuni sul rachitismo

23 Ottobre 2020 - 4:33pm

Esistono tuttora molti luoghi comuni sul rachitismo: il libro “ Sulle proprie gambe. Racconti di XLH e
rachitismo ipofosfatemico”, lanciato dall’ OMAR (Osservatorio Malattie Rare) oggi, 23 ottobre, Giornata
Mondiae sull’ipofosfatemialegataall’ X (XLH), rara patologiadi origine genetica, nasce per far conoscere
meglio lamalattia, ma anche per sfatare quel luoghi comuni. Edito da Rarelab, il volume si avvale del
patrocinio di ' AISMME (Associazione Italiana Sostegno Mal attie Metaboliche Ereditarie) e AIFOSF
(Associazione Italiana dei Pazienti con Disordini Rari del Metabolismo del Fosfato)

Disabilita: tuttelecriticita e le debolezze che la pandemia ha fatto emergere

23 Ottobre 2020 - 1:36pm

«Ci aspettiamo che Milano ci ascolti e collabori con noi per costruire un approccio differente alla disabilita,
che prendail progetto sulla persona come punto di riferimento. Per farlo, pero, occorre ammettere che non si
puo pensare di ripristinare |o “ status quo ante bellum”, perché la pandemia non ha creato una nuova
emergenza, ma ha fatto emergere con cruda evidenza le criticita e le debolezze di un sistemache gia
indicavamo come inadeguato»: 1o ha scritto il Presidente della Federazione LEDHA di Milano, in una lunga
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letterainviataa rappresentanti istituzionali della propriacitta

S proiettaa Milano “ The Specials— Fuori dal Comune”, film bello e utile

23 Ottobre 2020 - 12:52pm

Definito di voltain volta come «un film che puo sensibilizzare sull’ autismo le Istituzioni e |’ opinione
pubblica» e anche «una strada tracciata verso il futuro», “ The Specials — Fuori dal comune”, ispirato ad una
storiavera, usciranelle saleitalianeil 29 ottobre, manel frattempo I’ Associazione ANGSA ne ha previsto
unaserie di proiezioni nelle principali cittaitaliane, in collaborazione con le proprie Sezioni locali, alle quali
andra parte degli incassi dei vari eventi. Per I’ ANGSA Lombardia e stato scelto il Palazzo del Cinema Anteo
di Milano, nella mattinata del 25 ottobre

L’Emilia Romagna elevisite alle struttureresidenziali

23 Ottobre 2020 - 12:19pm

«Non bisognha abbassare la guardia sulla sicurezza, ma questa necessita va coniugata a quella, altrettanto
importante, di stare vicini a propri cari»: lo dichiarano i rappresentanti istituzionali della Regione Emilia
Romagna, informando di essere a lavoro per dotare i gestori delle strutture residenziali per persone anziane
e con disabilitadi tamponi rapidi, allo scopo di favorire una modalita di screening immediato rivolto a
familiari e parenti, cio che potrebbe consentire di far riprendere le visite programmate e contingentate

Per capirelebas genetiche delle malattie neur omuscolar i

23 Ottobre 2020 - 11:49am

Capire le basi genetiche delle malattie neuromuscolari (distrofie, atrofie spinali e molte altre) e essenziale,
sia per ottenere una diagnosi, sia per approfondire laricercadi base verso lo sviluppo di nuove terapie. Sara
proprio "Comprendere la genetica delle mal attie neuromuscolari” il tema del seminario in rete (webinar)
proposto per il pomeriggio del 27 ottobre dalla Commissione Medico-ScientificadellaUILDM (Unione
Italiana L otta alla Distrofia Muscolare)

| mpar are dalla pandemia: il quarto Festival della Cooper azione | nter nazionale

23 Ottobre 2020 - 11:25am

Non s fermail percorso del Festival della Cooperazione Internazionale, che anzi “rilancia’, puntando
direttamente, con la sua quarta edizione, sull’ attualita piu stringente, con un programma centrato sulle
“lezioni dellapandemid’, sostanziate nel tema“Imparare dalla pandemia. * C' € un solo cielo per tutto il
mondo’“”. Partendo dunque dalla sede virtuale di Ostuni (Brindisi), I’ evento - organizzato dall’ Associazione
AlIFO eddlaRIDS (Rete Italiana Disabilita e Sviluppo), si articolera su sei incontri online, dal 27 al 29
ottobre, ai quali tutti potranno accedere gratuitamente

Per sone con disabilita: “fragili” per definizione oppure no?

22 Ottobre 2020 - 6:24pm
«In unarecente Ordinanza del Ministero dell’ Istruzione - scrive Salvatore Nocera - si dice che ladisabilitadi
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per sé non costituisce fragilita. In un punto, invece, gia piu volte contestato, del Protocollo tra Governo e
CEI (Conferenza Episcopale Italiana), sulla partecipazione alle celebrazioni religiose in tempo di
coronavirus, le persone con disabilita vengono ritenute “fragili” in quanto tali. I1 Governo, quindi, entrain
contraddizione con il suo stesso Ministero dell’ Istruzione, e anche allaluce di questo, torno a chiedere
I"abolizione di quel passaggio del Protocollo con la CEl»

L a scomparsa di Oskar Schindler, audiologo e foniatra di valenza
Inter nazionale

22 Ottobre 2020 - 5:38pm

«Innovatore e bravissimo medico, non hamai perso lagenerosita e la capacita di mettere il suo tempo e lesue
competenze a disposizione degli altri. Grande divulgatore scientifico e docente, aveva unarara qualita,
guelladi far crescere chi gli stava accanto. Anche grazie alui gli impianti cocleari e le tecniche di
rieducazione dedicate hanno fatto moltissima strada»: cosi Paolo De Luca, presidente dell’ APIC
(Associazione Portatori Impianti Cocleari) ricordail professor Oskar Schindler, audiologo e foniatra di
grande valenza nazionale e internazional e, scomparso in questi giorni

Anziani, disabilita, invecchiamento e discriminazione

22 Ottobre 2020 - 4:50pm

Anziani, disabilita, invecchiamento, discriminazione sono parole utilizzate comunemente nella vita
quotidiana, maqual eil loro reale significato? Nell’ambito del progetto “Disabilita: la discriminazione non si
somma, si moltiplica’, promosso dalla FISH (Federazione Italiana per il Superamento dell’ Handicap), e stata
promossa unaricerca, a partire da quella domanda, per approfondire il fenomeno dell’ invecchiamento con
disabilita, e in particolare della multidiscriminazione ad legata. E i risultati sono stati decisamente
interessanti

La Campania e le scuole: tutto puo cambiare, di giornoin gior no

22 Ottobre 2020 - 1:21pm

Dopo che proprio ieri la Federazione FISH Campania aveva accolto positivamente la decisione del

Presidente della propria Regione di riaprire le scuole agli studenti con disabilita, chiedendo pero che «non
venissero lasciati soli in classe con I’insegnante di sostegno», I’ evoluzione della situazione contagi da
coronavirus ha portato ad un’ ulteriore rivalutazione del dafarsi, pur nell’ unanime consapevol ezza, come
dichiarato da Lucia Fortini, assessoraregionae all’ Istruzione, «che gli studenti piu in difficolta sono i

bambini della scuola primaria e quelli con disabilita»

L a nuova edizione dell’| CF, che ha cambiato il modo di pensare alla disabilita

22 Ottobre 2020 - 12:58pm
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A diciannove anni dalla prima e dopo due aggiornamenti, nei giorni scorsi |’ Organizzazione Mondiale della
Sanita ha pubblicato la seconda edizione dell’ ICF , la Classificazione Internazionale del Funzionamento,
della Disabilita e della Salute, nella quale € confluita anche la versione per bambini/e e ragazzi/e, approvata
nel 2007. Lanotizia & importante, perché é stato proprio I’ CF, nel 2001, a mettere afuoco larelazione frala
condizione salute e I’ambiente, cambiando il modo stesso di pensare al funzionamento e ala disabilita

L a Giornata Europea della Sordocecita: un’ occasione per uscire
dall’invisibilita

22 Ottobre 2020 - 12:22pm

Oggi, 22 ottobre, e la Giornata Europea della Sordocecita «e tale evento - dichiara Francesco Mercurio,
presidente del Comitato delle Persone Sordocieche dellaLegadel Filo d’ Oro - rappresenta un’ occasione
molto importante per ricordare che le persone sordocieche, in Europa e nel mondo, rimangono purtroppo
ancorainvisibili e che la strada per il riconoscimento dei nostri diritti € ancora molto lunga, nonostante il
Parlamento Europeo |” abbia riconosciuta come una disabilita specifica sin dal 2004»

L e donne con disabilita intellettiva dopo la violenza subita negli istituti

21 Ottobre 2020 - 6:08pm

“Lavitadopo laviolenza’ € uno studio di Inclusion Europe, svolto per indagare come le donne con
disabilitaintellettiva affrontano la violenza subita negli istituti. Pur essendo stata svoltanei Paesi Bassi, la
ricerca e interessante sotto diversi profili, a prescindere dal contesto in cui e statarealizzata, e laversionein
linguaggio facile da leggere, prodotta anchein italiano, si potrebbe impiegare nel nostro Paese, per iniziare a
parlare di violenza con le donne con disabilitaintellettiva, insegnando loro ariconoscerlanelle diverse
manifestazioni di essa e a chiedere aiuto

Lequidein linguaggio semplificato dei Beni del Fondo Ambiente |taliano

21 Ottobre 2020 - 4:49pm

Si arricchisce ulteriormente il progetto “Bene FAI per tutti”, ideato e realizzato dal FAl (Fondo Ambiente
Italiano), in stretta collaborazione con I’ Associazione L’ abilita e con la Fondazione De Agostini, alo scopo
di garantire lafruizione dei Beni FAI anche alle persone con disabilitaintellettiva. Gia da qual che settimana,
infatti, sono scaricabili nel sito dedicato le guide in linguaggio semplificato del Negozio Olivetti in Piazza
San Marco aVeneziae del Giardino della Kolymbethra ad Agrigento, portando in tal modo ad undici il
totale dei beni italiani accessibili in tale forma

L e struttureresdenziali non possono diventare “un parcheggio verso il nulla”

21 Ottobre 2020 - 4:07pm
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«Per chi vive nelle RSD (Residenze Sanitarie Disabili) - scrive Benedetta Demartis - e nello specifico per le
persone con autismo, si deve continuare a mantenere un rapporto con lafamiglia: non possiamo permettereil
verificarsi di nuovi “giorni dell’ abbandono” e non possono essere negate le visite aun figlio o aunafiglia
residente in una RSD. Le risorse daimpiegare in queste situazioni forse sono maggiori, ma per continuare a
costruire un progetto di vita, € necessario un finanziamento adeguato, altrimenti queste strutture diventano
unasorta di “parcheggio verso il nulla’»

Un corso sulla Comunicazione Aumentativa Alter nativa

21 Ottobre 2020 - 1:43pm

Come si comunicacon laCAA (Comunicazione Aumentativa Alternativa)? Come inserirlain un progetto
abilitativo individualizzato? Come utilizzarla nella didattica a distanza e nella tel eriabilitazione? Come
correggere i comportamenti disadattivi? Si terra per rispondere soprattutto a questi quesiti il corso di
formazione a distanza promosso a partire dal 27 ottobre dalla Fondazione Bambini e Autismo di Pordenone,
che per |’ occasione mettera a disposizione la propria piu che ventennal e esperienza, condotta nella presain
carico di persone con autismo di ogni eta e ogni livello di severita

Cosi s continuano a disattenderei diritti di tanti caregiver familiari

21 Ottobre 2020 - 1:20pm

«Non s puo continuare a disattendere le legittime aspettative dei tanti caregiver familiari conviventi di
persone con disabilita che si sono fatti carico, damarzo ad oggi, di tutte le mancanze del sistema dei
servizi»: cosi il Gruppo Caregiver Familiari Comma 255 commentail parere favorevole espresso nei giorni
scorsi dalla Conferenza Unificata su uno schemadi decreto di riparto del cosiddetto “Fondo Caregiver”, dei
cui contenuti ¢i siamo gia occupati in altra parte del giornae

| moder ni approcci al trattamento della sordita

21 Ottobre 2020 - 12:52pm

Si intitolera cosi il nuovo incontro a distanzain programma per il 24 ottobre, promosso dall’ Associazione
Mitocon nell’ ambito di “IntegRARE”, progetto curato dalla Federazione UNIAMO, in collaborazione con
altre Associazioni. Vi s parleraviaviadi perdita uditiva, dei vari quadri sindromici e dell’ associazione con
le Malattie Rare, in particolare con le patologie mitocondriali. Spazio inoltre verra dato alle varie tecniche
diagnostiche e ai trattamenti utili amigliorare laqualita dellavitadi chi ha problemi uditivi, tracui la
chirurgia, gli apparecchi acustici e labionica uditiva

L e Associazioni di Malattie Croniche e Rareraccontanoi primi mes di
pandemia

21 Ottobre 2020 - 12:29pm

Basato sul racconto di trentagquattro Associazioni di pazienti con Malattie Croniche e Rare, il “XVI1I
Rapporto Nazionale sulle Politiche della Cronicita’, redatto da Cittadinanzattiva e presentato nei giorni
scorsi, tratteggiala doppiafacciadi una stessa medaglia, restituendo tutti i problemi incontrati dalle persone
con Malattie Croniche o Rare nei mesi primaverili della pandemia, svelando in tal modo i vari limiti
preesistenti all’ emergenza, ma anche sottolineando la grande risposta delle organizzazioni civiche ai nuovi
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