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| Centri Clinici NEMO: un patrimonio da difendere

23 Marzo 2020 - 6:30pm

In Italiale 40.000 persone con la SLA (sclerosi laterale amiotrofica), la SMA (atrofia muscolare spinale) o le
distrofie possono contare su alcune strutture multidisciplinari specializzate nellaloro assistenza. Sono i
Centri NEMO, che stanno sostenendo uno sforzo straordinario per proteggere dal pericolo del coronavirus le
persone con queste patologie, oggi piu che mai in situazione di fragilita. Per supportare concretamente tali
strutture, le Associazioni AISLA, UILDM e Famiglie SMA hanno lanciato una campagna, utilizzando il
motto “#distantimavicini”, uno dei piu diffusi di questi giorni

Gli estratti dall’anima e l’autonomia domestica

23 Marzo 2020 - 5:55pm

«Vogliamo dare spazio a“ estratti dal movimento dell’anima’ delle persone, portati allaluce sotto forma
piccole, semplici riflessioni quotidiane o di immagini»: consiste in questo |’ iniziativa social promossa

dall’ Associazione Oltre quella Sedia di Trieste, impegnata da anni nello sviluppo di autonomie avari livelli
insieme a persone con disabilitaintellettiva per diverse fasce d’ eta. Sempre |’ organizzazione giuliana,
inoltre, ha attivato anche un’ azione di domiciliarita digitale, proponendo, ad esempio, azioni di autonomia
domestica

Autismo: |la Polizia di Pontedera accoglie |’ appello delle Associazioni

23 Marzo 2020 - 5:17pm

LaPoliziadi Pontedera (Pisa) ha diramato alle pattuglie che operano nel proprio territorio comunale
disposizioni volte ad accettare |a semplice autocertificazione del familiari che escono di casa per gestire le
crisi delle persone con autismo o altre disabilita intellettive. 1l provvedimento, introdotto a seguito di un
recente appello in tal senso rivolto alle Istituzioni da due Associazioni toscane, come avevamo segnal ato nei
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giorni scorsi, va accolto con favore, anche se, per evitare confusione, sarebbe necessario che tutte le Forze
dell’ Ordine operassero in modo coordinato

Un servizio informatico di telemedicina per bambini e adulti audioles

23 Marzo 2020 - 4:55pm

Il Servizio di Audiologiae Impianti Cocleari dell’ Ospedale Martini di Torino ha attivato da oggi, 23 marzo,
un supporto informatico audiovideo di telemedicina afavore siadei bambini audiolesi seguiti per controlli
dopo I’intervento di impianto cocleare o di protesizzazione acustica, sia degli adulti anch’essi con impianto
cocleare, che abbiano la necessita di aiuto nella gestione anche burocratica del loro dispositivo. L’ auspicio
dell’ APIC di Torino (Associazione Portatori Impianti Cocleari) € che tale servizio possa essere utilizzato
anche dopo |’ emergenza coronavirus

E allafinei piu penalizzati rischiano di esserei lavoratori con disabilita...

23 Marzo 2020 - 4:24pm

In attesa che I'INPS produca la propria Circolare definitiva e che il Decreto cosiddetto "Curaltalia’ venga
convertito in legge, lasituazione e questa: in ambito di permessi e congedi dal lavoro, arischiare di essere
maggiormente svantaggiati sono proprio i lavoratori con disabilitd, come chiaramente si evince dall'esame
dei vari testi finora disponibili

Un’indagine conoscitiva per sostenere meglioi Malati Rari

23 Marzo 2020 - 12:37pm

«Quali sono le difficolta maggiori? Quali i bisogni piu impellenti? Quali fonti stai consultando per informarti
sul coronavirus? Hai rinunciato alle terapie ospedaliere? Puoi usufruire della consegna domiciliare dei
farmaci necessari ?: queste e atre domande compongono I’ indagine conoscitiva che il CNMR (Centro
Nazionale Malattie Rare) dell’ISS (Istituto Superiore di Sanita) e la Federazione Italiana Malattie Rare
UNIAMO hanno elaborato, per conoscere approfonditamente i bisogni e le istanze dei Malati Rari e
sostenerli a meglio, durante |’ attual e emergenza sociosanitaria

“Caro mondo, non avere paura!”: parola delle persone con sindrome di Down

23 Marzo 2020 - 11:42am

«"“ Caro futuro mondo, non devi avere paura. | tuoi abitanti potranno ricominciare ad uscire di casa, ad andare
ascuola, alavorare, aguadagnare denaro. Potranno ricominciare ad abbracciarsi, ad amarsi, ad invitarsi a
cena. Ci saranno ancora momenti difficili, capitera ancora di soffrire e di avere paura. Masi potra ancora
essere felici”: potrebbe cominciare cosi - scrive Marco Piazza - unaletterinaimmaginaria dedicata dalle
persone con sindrome di Down a nostro pianetain tempi cosi difficili per tuttal’ umanita»

L a quarantenadi tutti i giorni

23 Marzo 2020 - 11:13am
«Quello che sta succedendo - scrive Marco Castaldo - mette tutti in condizioni di provare cio che centinaia di
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migliaiadi persone con disabilita gravi e gravissime provano ogni giorno dellaloro vita: I'immobilita, e non
solo quellafisica, provocata della disabilita o dalla malattia, mal’ impossibilita di poter uscire, avere unavita
partecipata, a causa del contesto e delle limitazioni ambientali rappresentate dalle barriere architettoniche,
psicologiche e culturali. Persone che potrebbero essere utili per se stesse e per |a societd, ma che invece
esistono solo nel costi del welfare»

M ar che: adeguati sostegni per le persone con disabilita e non autosufficienza

23 Marzo 2020 - 10:52am

Tramite unaletterainviataa Presidente della Regione Marche, il Gruppo Solidarieta ha chiesto che «sulla
base della val utazione delle necessita delle persone con disabilita e non autosufficienti, vengano assicurati in
ogni territorio adeguati interventi e sostegni, un percorso, questo, da promuovere per evitare di lasciare sole
le persone, rispondendo ad eventuali comportamenti rinunciatari da parte dei servizi territoriali»

Decreto “Curaltalia’ elavoro: I'l NPS chiarisce ben poco, anzi smentisce

23 Marzo 2020 - 10:28am

Incertezze e soprattutto I’ assenza di istruzioni operative vengono rilevate dal Servizio HandyLex.org a
proposito del Messaggio diffuso in questi giorni dall’ INPS, relativo ai permessi lavorativi fissati dalla Legge
104/92, di cui si occupail cosiddetto Decreto “ Cura ltalia’, prodotto dal Governo. L'lstituto, anzi, smentisce
sostanzialmente I’ Ufficio per le Politiche in favore delle Persone con Disabilita, che fino ad oggi affermava
che I’ estensione dei dodici giorni di permesso mensili riguardasse anchei lavoratori con disabilita

Da buoni frutti |I'alleanza sulla sindrome di Down tra professionisti e famiglie

20 Marzo 2020 - 6:24pm

«L’aleanzatra genitori e professionisti permette di individuare precocemente bisogni e soluzioni»: |aichiara
Anna Contardi, coordinatrice nazionale dell’ AIPD (Associazione Italiana Persone Down), a proposito della
“Guidaalla Sindrome di Down”, pubblicazione realizzata dal Centro Sindrome di Down dell’ Ospedale
Pediatrico Bambino Gesu di Roma, in collaborazione con la stessa AIPD, per rispondere a tutte le domande
delle famiglie ale prese con questa sindrome. |1 testo é stato reso disponibile in occasione della Giornata
Mondiale sulla Sindrome di Down di domani, 21 marzo

Garantireil diritto allo studio a tutti i bambini eragazzi “ disconness”

20 Marzo 2020 - 5:53pm

«L’ attuale emergenza e la conseguente chiusura delle scuole hanno messo in luce le disuguaglianze educative
del nostro Paese che investono anche il mondo digitale, ancora piu gravi per i bambini con bisogni educativi
speciali o con disturbi nell’ apprendimento, per i quali € indispensabile attivare percorsi e strumenti ad hoc
per rendere |a didattica digitale effettivamente inclusivax: |0 sottolineano da Save the Children, che chiede di
utilizzare subito il fondo previsto dal Decreto “Curaltalia” per garantireil diritto dello studio a distanzaa
bambini e ragazzi ancora “ disconnessi”
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Sindrome di Down: lafelicita, il lavoro, la consapevolezza eil diritto di voto

20 Marzo 2020 - 5:16pm

«Leopinioni e le aspirazioni delle persone con sindrome di Down ci raccontano una realta complessa che
sfata false credenze e stereotipi»: cosi Antonella Falugiani, presidente del CoorDown, commentai dati del
sondaggio “It'sMy Say!” (“E lamiaopinione!”), appendice internazionale della precedente indagine italiana
“Oraparloio!”, diffus in occasione della Giornata Mondiale sulla Sindrome di Down di domani, 21 marzo,
per affermare quanto siaimportante, anche in questi momenti di grave emergenza sanitaria, tenere sempre
presenti i diritti e le esigenze delle persone con sindrome di Down

Chiediamo il rinvio del nuovo Piano Regionale per la Non Autosufficienza

20 Marzo 2020 - 4:23pm

«In un contesto contrassegnato da crescenti difficolta materiali, daincertezze e ansie legate all’ epidemia di
coronavirus, chiedere a persone con disabilita e anuclei familiari, gia fortemente sotto pressione, di
occuparsi di una presentazione della domanda, pare unarichiestain questo momento non opportuna»: 1o
hanno scritto la Federazione LEDHA e altre dodici organizzazioni della Lombardia, in unaletterainviata
all’ Assessorato Regionale competente, chiedendo il rinvio del nuovo Piano Regionale per laNon
Autosufficienza, sino allafine dell’ emergenza coronavirus

Comelavars le mani (e altri consigli utili): una videoguida

20 Marzo 2020 - 1:24pm

In questi giorni non viene mai ripetuto abbastanza datelevisioni, radio e altri organi d’informazione: un
semplice gesto come lavarsi le mani pud impedireil diffondersi di tutti i virus, coronavirus compreso. A tal
proposito, il formatore Marco Pontis, che nei giorni scorsi ha gia segnalato sul nostro giornale una serie di
risorseinrete, utili alle famiglie con disabilita, harealizzato anche uno specifico videotutorial, dedicato
appunto a*“Come lavarsi le mani (e atri consigli utili)”, liberamente disponibile a tutti

Noi, persone con disabilita, ancor piu invisibili del solito

20 Marzo 2020 - 12:57pm

«Combattiamo cosi - scrive Antonio Giuseppe Malafarina -, senza neppure un interlocutore da prendere di
mira. E noi, persone con disabilita gravissima, viviamo in un’incertezza da " battaglione dimenticato dai
generali”. | discorsi dei Ministri non ci toccano. Nessuno parladi noi. Siamo piu invisibili del solito. Ci
farebbe piacere sentire una parola di conforto. Come quando le linee in rotta sentono la voce del condottiero
e s rianimano. Verrebbe vogliadi issare bandiera bianca, ma non abbiamo un nemico cui arrenderci. E
arrenderci sarebbe la morte e noi non vogliamo morire»

L e particolari problematiche legate ai disturbi dello spettro autistico

20 Marzo 2020 - 12:15pm

«Chiediamo se sia possibile portare in giro i nostri ragazzi/ragazze anche in un Comune limitrofo, rispettando
naturalmente ogni precauzione e con |’ autocertificazione che attestal’ esigenza di far svagare i nostri figli,
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per prevenire problematiche comportamentali derivanti dall’ autismo: in modo analogo a quanto giafatto in
Lombardiada Comitato Uniti per I’ Autismo, si rivolgono cosi, alle Istituzioni della propria Regione, le
Associazioni toscane Tarta Blu e Autismo Pisa-Valdera-Vadicecina. Dal canto suo, la Regione Campania ha
gia provveduto a disciplinare la questione

Ancorauna volta “ disattenzione” nel confronti dei caregiver familiari

20 Marzo 2020 - 11:34am

«Ancoraunavolta - scrivono dal CONFAD (Coordinamento Nazionale Famiglie con Disabilita) - non
troviamo, nelle misure straordinarie adottate per affrontare I’ attuale emergenza, risposte adeguate e
proporzionate atte a far fronte alle gravi necessita vitali familiari. Bisognainfatti tenere presente che la
chiusura straordinaria dei centri diurni e delle scuole hafatto si chetutto il carico assistenziale si sia
riversato interamente su famiglie afavore delle quali non e stato preso alcun provvedimento piu specifico»

Un punto di equilibrio tra salute pubblica e tutela delle per sone con disabilita

20 Marzo 2020 - 11:00am

«Diventaindispensabile ed essenziale - scrive la Federazione lombarda LEDHA dalla Regione maggiormente
colpita dall'emergenza legata la coronavirus - trovare un punto di equilibrio: contemperare cioe I’ esigenza
pubblicadi contenimento del virus e latutela della salute fisica e mentale delle persone con disabilita e delle
loro famiglie. Infatti, I’ assistenza e la cura delle persone con disabilita non sono attivita che si possano
sospendere, in attesa di tempi migliori. Ne vadellavita e delladignitadi migliaiadi persone e del grado di
civilta della nostra societa»

Puglia: noi restiamo a casa (ma dovete renderlo possibilel)

19 Marzo 2020 - 6:25pm

«Chiediamo alla Regione Puglia di mettere in campo le risorse utili a garantire |’ assistenza necessaria per i
cittadini con disabilita e leloro famiglie, con prioritadei gravissimi e dei gravi, attivando I’ adeguata
organizzazione rivoltaa non far mancare servizi essenziali e apreservare I’incolumita dei soggetti piu fragili
e dei loro caregiver»: |0 scrivono ai rappresentanti istituzionali della propria Regione le componenti pugliesi
di ANFFAS, ENIL, FISH elaRete A.Ma.Re, che concludono cosi: «Faremo responsabilmente le nostra parte
e resteremo a casa, ma dovete renderlo possibile!»
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