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Storiadi un “cold case” genetico

3 Febbraio 2017 - 12:00pm

Non solo ladinamicaei responsabili di crimini “antichi” possono essere individuati, grazie alle continue
nuove scoperte della genetica, ma anche, dopo molti anni, le diagnosi di Malattie Rare. E quanto avvenuto
ad esempio recentemente per un giovane affetto da una mutazione genetica molto rara, scoperta dopo tredici
anni all’ Istituto Neurologico Bestadi Milano, dove viene conservato il DNA di tutti i pazienti sin dalla meta
degli Anni Ottanta

Perchénon provarea“ contaminarsi” ?

3 Febbraio 2017 - 11:23am

Si chiamainfatti proprio “Contaminiamoci” il nuovo corso di formazione per volontari, completamente
gratuito, organizzato dalla Cooperativa Sociale romana Spes contra spem, impegnata nel gestire case
famiglia per persone con disabilita e minori in difficoltanel I11 Municipio della Capitale, e attiva anchein
servizi a sostegno delle persone anziane sole e nella tutela delle persone con disabilitain ospedale. Quattro
gli incontri previsti, apartire dall’ 11 febbraio, e iscrizioni aperte fino a 9 febbraio

Scuole superiori... edopo?

3 Febbraio 2017 - 10:56am

Promosso dai Servizi Scuola, Sociale e Inserimento Lavorativo dell’ AIPD di Roma (Associazione Italiana
Persone Down), I"incontro informativo del 4 febbraio, intitolato “Come orientarsi trai possibili percorsi a
termine delle scuole superiori”, s rivolgeraatutti gli interessati, main particolar modo alle famiglie con
ragazzi con sindrome di Down che attualmente stanno frequentando il quarto eil quinto anno di scuola
superiore
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E arrivato nelle sale“ Ho amici in par adiso”

2 Febbraio 2017 - 7:12pm

Frutto di un progetto “partito dalontano”, che avevamo gia definito a suo tempo come un “film contro tutti i
luoghi comuni”, € oraarrivato in sala, dopo unabella accoglienza ala Festa del Cinemadi Roma, “Ho amici
in paradiso”, commedia che ha per protagonisti attori professionisti insieme a persone con disabilita del
Centro di Riabilitazione Don Guanelladi Roma, e che tratta con leggerezza, main modo non certo banale, il
tema delladisabilitaintellettiva

Cors gratuiti al buio, per iPhone eiPad

2 Febbraio 2017 - 6:14pm

Corsi individuali gratuiti per iPhone e iPad, con frequenza settimanale, rivolti a persone non vedenti o
ipovedenti di ogni eta, su tre diversi livelli (principiante, disinvolto, esperto), in sede per chi risiede a Torino
citta, via skype per gli altri: questa bella proposta“al buio” arriva gia da due anni dall’ attivissima
community informale di autoaiuto Orbolandia.it, e sta facendo segnare un grande successo anche in questo
inizio di 2017, con una primatornatainiziatain gennaio e le prossime previste a partire dal 6 marzo ein
giugno

Sulle nevi di Tarvisio, uno spettacolo di gare, inclusone eliberta

2 Febbraio 2017 - 5:11pm

Tante medaglie nelle varie categorie - e qualcuna anche per |’ Italia - ma soprattutto un grande entusiasmo
che haraggiunto ed emozionato siai partecipanti (113 atleti provenienti da 30 nazioni), siail humeroso
pubblico, perché ancora unavoltalo sport paralimpico ha dimostrato di avere un valore in piu, abbinando
I"inclusione e un senso di autonomia e liberta allo spirito agonistico. Raccontiamo ai Lettori i “World Para
Alpine Skiing Championships 2017”, ovvero i Campionati Mondiali di Sci Alpino Paralimpico, svoltisi dal
22 a 31 gennaio nella splendida cornice di Tarvisio (Udine)

M a quando sento parlaredi “disabilicidio” ...

2 Febbraio 2017 - 3:36pm

«Non credo nel “disabilicidio” - scrive Antonio Giuseppe Maafarina - come meccanismo di risposta di un
genitore alla soluzione dei problemi ddl figlio. Il termine mi ripugna. Cioe non penso che I’ uccisione di un
figlio si possa spiegare solo attraverso la sfiducia nella societa. Mala societa non puo permettersi di prestare
il fianco allacreazione di un pensiero simile. Non puo la societa rendersi compartecipe morale di un reato.
Non puo indurre un cittadino a pensare di poter compiere I'illecito. Se lo fa vada sul banco degli imputati.
Senza sollevare alcuna scusante»

Un progetto che potrebbe fare“aprire gli occhi”

2 Febbraio 2017 - 12:49pm

Nel concludereil proprio ciclo di attivita a sostegno dellaricerca, I’ Associazione Retina Campania ha deciso
di devolvereil proprio fondo residuo a progetto “Meridonare” del TIGEM, il noto Istituto Telethon di


http://www.superando.it/2017/02/02/e-arrivato-nelle-sale-ho-amici-in-paradiso/
http://www.superando.it/2017/02/02/corsi-gratuiti-al-buio-per-iphone-e-ipad/
http://www.superando.it/2017/02/02/sulle-nevi-di-tarvisio-uno-spettacolo-di-gare-inclusione-e-liberta/
http://www.superando.it/2017/02/02/ma-quando-sento-parlare-di-disabilicidio/
http://www.superando.it/2017/02/02/un-progetto-che-potrebbe-fare-aprire-gli-occhi/

Genetica e Medicina che ha sede a Pozzuoli e presso il qualeil 3 febbraio due genetisti di fama
internazionale faranno il punto sugli studi in corso nel settore. «Sono iniziative - commentail Presidente
dell’ UICI di Napoli — da diffondere e pubblicizzare di piu, perché chi non le vede rischia di non informare
chi potrebbe non vedere con i propri occhi domani»

Disabilita sensoriale: aggior nate le agevolazioni sulla telefonia

2 Febbraio 2017 - 12:08pm

Nei giorni scorsi I’ AGCOM (Autorita per e Garanzie nelle Comunicazioni) ha aggiornato, dopo dieci anni,

le agevolazioni sullatelefonia per le persone sorde, cieche totali e cieche parziali, divenute obsolete, alla

luce dell’ evoluzione tecnologica del mercato e della crescita esponenziale di servizi e applicazioni internet.

Si dichiara soddisfatto I’'ENS (Ente Nazionale Sordi), pur sottolineando di voler continuare avigilare
«affinché questi provvedimenti siano sempre realmente rispondenti a diritto alla comunicazione delle persone
sorde e vengano aggiornati con cadenza almeno biennal e»

No a nuovi tagli al Fondo Sanitario Nazionale

2 Febbraio 2017 - 11:20am

«Togliere 420 milioni a Servizio Sanitario Nazionale vuol dire praticamente mandare in soffittai nuovi LEA
(Livelli Essenziai di Assistenza), prima ancora che vengano registrati alla Corte dei Conti e pubblicati in
Gazzetta Ufficiadle»: adichiararlo € Tonino Aceti, coordinatore nazionale del Tribunale per i Diritti del
Malato, che chiede alla Conferenza delle Regioni di oggi, 2 febbraio, di scongiurare questo nuovo taglio,
investendo altresi sul Servizio Sanitario Nazionale, «conquistairrinunciabile per i cittadini e strumento che
garantisce la democrazia nel nostro Paese»

Scuola: troppi errori elacunein quel testi

1 Febbraio 2017 - 6:40pm

«Dovranno essere profondamente rivisti, quel Decreti Attuativi della Legge 107/15, per rispondere alle
necessita dei nostri bambini/ragazzi inclusi nella scuolax: lo dichiara Franco Bettoni, presidente della FAND
(Federazione trale Associazioni Nazionali delle Persone con Disabilita), dopo avere partecipato

all’ Audizione presso le competenti Commissioni della Camera che stanno esaminando quegli Schemi di
Decreto prodotti dal Governo. E come giala FISH (Federazione Italiana per il Superamento dell’ Handicap),
anche la FAND ritiene indispensabili ulteriori confronti

| caregiver familiari chiedono il riconoscimento del loro lavoro

1 Febbraio 2017 - 4:57pm

Halanciato nel social network la campagna “#unaleggesubito” e ora ha promosso anche un meeting
nazionale, che si terrail 6 febbraio alLucca, allo scopo di sollecitare il mondo della politica arisolvere una
questione ormai annosa. E il Coordinamento Nazionale Famiglie Disabili, impegnato da lungo tempo per il
riconoscimento legislativo del lavoro di cura svolto dai caregiver familiari italiani, ovvero dacoloro che, a
titolo gratuito, si prendono curain modo significativo e continuativo di un congiunto non autosufficiente a
causa di una grave disabilita
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Un selfie nel segno dell’amicizia e dell’inclusione

1 Febbraio 2017 - 3:51pm

«Scatta un selfiein cui sia presente almeno una persona con sindrome di Down e partecipa a contest
“SelfiAMOci” »: viene lanciata cosi lanuovainiziativadell’ AIPD di Roma (Associazione Italiana Persone
Down), in linea con il tema scelto per il calendario 2017 della stessa Associazione. Fino al 15 febbraio,
dunque, si potrainviare un selfie, individuale o di gruppo, che meglio rappresenti i concetti di “amiciziae
inclusione”. Unicaregola, come detto, e che all’interno dellafoto sia presente almeno una persona con
sindrome di Down

Nuova edizione della guida alle agevolazioni fiscali

1 Febbraio 2017 - 12:56pm

E disponibile da qual che giorno nel web, con gli aggiornamenti piti recenti, la nuova edizione della“ Guida
ale agevolazioni fiscali per le persone con disabilitd’, la pubblicazione realizzata dall’ Agenzia delle Entrate,
cheillustrail quadro delle varie situazioni in cui sono riconosciuti benefici fiscali in favore dei contribuenti
con disabilita

|l gusto del buio

1 Febbraio 2017 - 12:35pm

Due serate per promuovere esperienze sensoriali a trecentosessanta gradi, alla scoperta dei sapori del proprio
territorio, con I’ obiettivo principale di informare e sensibilizzare sulla disabilita visiva, nonché di raccogliere
fondi per finanziare progetti rivolti alle persone non vedenti e ipovedenti residenti a Reggio Emiliae
Provincia: sono queste le due iniziative promosse dall’ UICI di Reggio Emilia (Unione Italianadel Ciechi e
degli Ipovedenti), nellaserata di oggi, 1° febbraio, a Scandiano e venerdi 3 nel capoluogo

Quando prevalela cultura dell’ esclusione

1 Febbraio 2017 - 12:09pm

Perché nonostante |a bravura e la passione manifestata negli anni trascorsi in cattedra e con un quadro stabile
della sua sclerosi multipla, una maestra con disabilita dev’ essere ritenutainidonea all’ insegnamento, con un
aggravamento, oltretutto, della sua situazione lavorativa? E perché deve diventare unavera e propriacorsaa
ostacoli anche la sua volonta di ricorrere contro quella decisione? Raccontiamo una storiadi giustiziae

diritti negati, nella quale, almeno finora, a prevalere e statala cultura dell’ esclusione

Liberato dal “ carcere condominiale”

1 Febbraio 2017 - 11:18am

Quante persone si riconosceranno nellavicenda vissuta dal Vicepresidente dell’ Associazione Rete Malattie
Rare, che solo dopo nove anni di battaglie e sette cause giudiziarie, ha potuto arrivare a una Sentenza che ha
liberato lui e lamoglie dalle barriere che hanno reso la sua abitazione un vero e proprio “carcere
condominiale”? Non possiamo che ribadir loro un concetto fondamentale: e fondamentale dare visibilitaa
ogni situazione di discriminazione e abuso, perché leleggi di tutela delle persone con disabilita ci sono, ma
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bisogna | ottare perché vengano applicate e rispettate

Ad Arezzo ¢’ e un nuovo taxi attrezzato

31 Gennaio 2017 - 7:10pm

Reso possibile grazie alle risorse messe a disposizione da alcuni sponsor, € stato presentato nei giorni scorsi
ad Arezzo un nuovo taxi attrezzato con pedana per persone con disabilita motoria, veicolo prenotabile anche
tramite smartphone, a quale si pud salire in tutta sicurezza con la propria carrozzina

Per non sentirsi soli e spaventati di fronte alla Duchenne

31 Gennaio 2017 - 6:46pm

Che cos € la distrofia muscolare di Duchenne? Come evolvera? Cosa possono farei genitori, gli amici ela
scuola? Questi e altri sono i quesiti ai quali € possibile trovare unarispostain “Tu e Duchenne’, portale web
realizzato dalla societa biof armaceutica globale PTC Therapeutics e molto apprezzato dalle principali
Associazioni del settore, che utilizza un linguaggio semplice, marigoroso dal punto di vista scientifico, e
soprattutto si basa su anni di esperienza di chi questa malattial’ ha gia affrontata, sia come genitore che come
medico

Servizi sanitari piu facili per persone con autismo eritardo intellettivo

31 Gennaio 2017 - 5:12pm

Strategia gia adottata in altre occasioni dall’ Associazione friulana ProgettoAutismo FVG, il
“videomodelling” si basa su filmati che presentano il modo appropriato di mettere in atto un comportamento
0 precise sequenze di azioni, per raggiungere un determinato obiettivo. Rientra orain questa serie anche
“Dottore Amico”, nuovo video che facilital’ accessibilitaai servizi sanitari e di primo soccorso ale persone
con autismi eritardi intellettivi e che e gratuitamente disponibile a tutti, per precisavolontadi chi lo ha
realizzato
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