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Distr ofia facio-scapolo-omer ale: il miglioramento della quotidianita

18 Giugno 2020 - 5:52pm

Il 20 giugno sarala Giornata Mondiale della Distrofia Facio-Scapolo-Omerale (FSHD), dedicataa unatrale
pit comuni forme di malattie muscolari ereditarie, caratterizzata da una grande variabilita del quadro clinico
e della progressione dei sintomi. Per tale giornata, I’ Associazione FSHD lItalia ha promosso il seminario
telematico “ Il miglioramento della quactidianita per i pazienti FSHD”, che vedra alcuni autorevoli esperti
del settore occupars di vari temi legati a questaformadi distrofia muscolare, quali lafisioterapia, gli ausili,
lanutrizione e gli aspetti psicologici

E unarealtail Registro Nazionale delle persone con la SLA

18 Giugno 2020 - 5:05pm

Realizzato dall’ AISLA (Associazione Italiana Sclerosi Laterale Amiotrofica), in collaborazione con

I” Associazione del Registro dei Pazienti Neuromuscolari, € online il Registro Nazionale sulla SLA, che
serviranon solo acensire in modo piu preciso le persone colpitein Italia dallamalattia - che ad oggi s stima
siano oltre 6.000 - ma anche ad aumentare la conoscenza della patologia e amigliorare la presain carico dei
pazienti. Frutto di un lavoro avviato nel 2017, il Registro viene annunciato a pochi giorni dalla Giornata
Mondiae sullaSLA del 21 giugno

La FISH agli Stati Generali dell’Economia, con gli esiti del progetto “ JobL ab”

18 Giugno 2020 - 4:17pm

«Per il 20 giugno siamo stati convocati agli Stati Generali dell’ Economia e quello del lavoro delle persone
con disabilita e dellaloro inclusione nel sistema produttivo sara un argomento centrale, anche se non il solo,
che porteremo in quel consesso, forti anche degli esiti di “JobLab”»: lo dichiara Vincenzo Falabella,
presidente della FISH, ricordando che proprio domani, 19 giugno, si concluderail percorso del progetto


https://www.handitecno.calabria.it
https://www.handitecno.calabria.it/
https://superando.it
http://www.superando.it/2020/06/18/distrofia-facio-scapolo-omerale-il-miglioramento-della-quotidianita/
http://www.superando.it/2020/06/18/e-una-realta-il-registro-nazionale-delle-persone-con-la-sla/
http://www.superando.it/2020/06/18/la-fish-agli-stati-generali-delleconomia-con-gli-esiti-del-progetto-joblab/

“JobLab”, voluto datale Federazione con la consapevolezza di quanto siarilevante favorire la conoscenza
sui diritti, i servizi e gli strumenti per I’inclusione lavorativa

Serve di piu sui bambini ele bambine con disabilita

18 Giugno 2020 - 1:36pm

Nel documento “educAzioni: cinque passi per contrastare la poverta? educativa e promuovere i diritti delle
bambine, dei bambini e degli e delle adolescenti”, presentato da nove reti della societacivile, vi € anche un
riferimento agli alunni con disabilita, ma secondo L uisella Bosisio Fazzi, componente tral’ altro del

Direttivo del Forum Europeo sulla Disabilita, avrebbe dovuto esserci di piu, a partire dalla perdita del diritto
allo studio, soffertain questi mesi dagli alunni e dalle alunne con disabilita, «un tema necessario - sottolinea -
in un contesto ove si parladi poverta educativa»

Ahi scuola, “ nave sanza nocchierein gran tempesta” ...

18 Giugno 2020 - 12:51pm

E un “tema’, con tanto di svolgimento, conclusione e firmadel candidato, quello proposto da Salvatore
Nocera, apartire daalcuni versi danteschi, per parlare dellareiscrizione degli alunni con disabilita al
medesimo anno scol astico, raccontando anche della Nota Ministeriale prodotta proprio ieri, 17 giugno, che
ha | etteral mente capovolto quanto scritto qualche giorno prima dal Ministero. «Un anno bisestile - conclude
sarcasticamente Nocera - € “orribilis’ per antica definizione e per giuntail 17 del mese é tradizionalmente
considerato giorno infausto. Per la scuolalo e stato certamente»

Per la sicurezza delle per sone con autismo di fronte al web

18 Giugno 2020 - 11:53am

«Tutti dovrebbero potersi sentire a sicuro online», scrive John Bennet, ingegnere esperto di dati e
comunicazioni, su WizCase, un blog gestito da esperti nel testare e valutare gli strumenti ei prodotti della
cybersicurezza. Manavigare in internet espone amolte insidie, dal bullismo ai crimini virtuali, e se questo &
vero per chiunque, lo € ancor piu per le persone con disturbi dello spettro autistico. Pubblicata su quello
stesso blog, la* Guida ala Sicurezza su Internet per Individui con disturbo dello spettro autistico” nasce
proprio per difendersi datali rischi ed e fruibile online

Tante erbe aromatiche, per sostener e le per sone con sclerosi multipla

18 Giugno 2020 - 11:20am

«Vogliamo assicurare alle persone con sclerosi multipla - afferma Francesco Vacca, presidente dell’ AISM
(Associazione Italiana Sclerosi Multipla) - un futuro fatto di ricerca, di diritti e di servizi sanitari e sociai»: e
per dare sostanza a questi obiettivi vi sono iniziative di informazione e raccoltafondi come le “Erbe
Aromatiche di AISM”, che da domani, venerdi 19 adomenica 21 giugno, consentira di avere nelle proprie
case una confezione composta da una pianta di salviae unadi timo al limone, gia prenotabile contattando la
Sezione AISM piu vicinaalla propriaresidenza


http://www.superando.it/2020/06/18/serve-di-piu-sui-bambini-e-le-bambine-con-disabilita/
http://www.superando.it/2020/06/18/ahi-scuola-nave-sanza-nocchiere-in-gran-tempesta/
http://www.superando.it/2020/06/18/per-la-sicurezza-delle-persone-con-autismo-di-fronte-al-web/
http://www.superando.it/2020/06/18/tante-erbe-aromatiche-per-sostenere-le-persone-con-sclerosi-multipla/

Lareiscrizione degli alunni con disabilita: dove stal’inclusione?

18 Giugno 2020 - 10:30am

«Quell’ emendamento introdotto nel “Decreto Scuola” - scrive Roberto Medeghini - che permette agli alunnie
alunne con disabilita di essere reiscritti/e allo stesso anno frequentato in questo 2019-2020, € stato presentato
affermando che si doveva intervenire per pensare un percorso diverso per gli alunni con disabilita: maquale
percorso? Quello della differenziazione tra deficit della disabilita e la normalita? Tra Bisogni Educativi
Specidi e gli aunni che funzionano nell’ apprendere? Se cosi fosse, come si puo parlare di inclusione?»

Tutte le soluzioni e letecnologie assistive in un cor so online

17 Giugno 2020 - 6:14pm

In un tempo di comunicazione e didattica a distanza, di forte esigenza di soluzioni domiciliari piu che
residenziali per lanon autosufficienza, tornain tutta la sua centralitail temadegli ausili e delle tecnologie
assistive e delle possibilita introdotte dall’ ultimo Nomenclatore degli Ausili e delle Protesi. Merita dunque
particolare visibilitail corso online 2020 proposto dal GLIC, |laRete Italiana dei Centri di Consulenza su
Ausili Tecnologici per le Disahilita, per rispondere alle esigenze di aggiornamento in questo ambito,
espresse da professionisti, persone con disabilitae famiglie

Ladisabilita el’Universita: tanti lavori in corso per migliorare sempre piu

17 Giugno 2020 - 5:23pm

Nonostante siano ormai parecchie migliaia, gli studenti e le studentesse con disabilita e DSA laureati in
guesti anni, permane tuttavia su di loro una grave carenza di dati e informazioni statistiche attendibili.
Proprio tale elemento e al’ origine di un ampio progetto che verra pubblicamente presentato il 25 giugno
prossimo. Di questo, ma anche di digitalizzazione dei libri di testo, delle nuove esigenze scaturite
dall’emergenza coronavirus e di altro ancora, abbiamo parlato con Marisa Rosalba Pavone, presidente della
CNUDD (Conferenza Nazionale Universitariadel Delegati per la Disabilitd)

Storia di un coronavirus. Mamma, usciamo?

17 Giugno 2020 - 1:32pm

Dopo chein piena emergenza era uscito da Erickson I’ e-book gratuito “Storiadi un coronavirus’, nato
all’interno di un gruppo di lavoro dell’ Unita Operativa di Neuropsichiatria dell’ Infanzia e dell’ Adolescenza
della Fondazione IRCCS Ca' Granda Ospedale Maggiore Policlinico di Milano, i medesimi promotori ne
hanno ora pubblicato il seguito, intitolato “ Storiadi un coronavirus. Mamma, usciamo?’, per accompagnare
i pit piccoli nel graduale rientro verso la nuova quotidianita, con un’ attenzione specifica per bimbi e bimbe
con bisogni comunicativi complessi e disturbi del neurosviluppo

Comefare per rendere meno ardualavita di chi non vede o vede poco

17 Giugno 2020 - 12:30pm

«In questafase di ripresa dopo I’ emergenza - scrive Flavia Tozzi, presidente dell’ UICI di Cremona- le
persone con disabilita visiva devono faticare per riuscire a conservare la propria dignita e autonomia di
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movimento, che le pur giuste normative rischiano purtroppo di compromettere. Per questo intendiamo
focalizzare I’ attenzione dell’ opinione pubblica, delle Istituzioni, delle Autorita e delle persone comuni,
facendo appello a buonsenso e alla sensibilita di tutti affinché si individuino modalita per superare le
criticita, rendendo meno ardual’ esistenza di chi non vede o vede poco»

Tutto quel che ¢’ é da sapere sulle distr ofie muscolari del cingoli

17 Giugno 2020 - 11:40am

E in programma per domani, 18 giugno, a cura della Commissione M edico-Scientifica della UILDM
(Unione Italiana Lotta alla Distrofia Muscolare), un seminario in rete per conoscere meglio le distrofie
muscolari cosiddette “dei cingoli”, vasto gruppo eterogeneo di malattie geneticamente determinate, che
coinvolgono in maniera primitivala muscolatura dei cingoli, sia pelvica (inferiore) che scapolare (superiore),
con un decorso clinico estremamente variabile, comportando siaforme gravi ainsorgenza precoce e rapida
progressione, siaforme di minore entita

A Napoli gli assegni di curasonoin ritardo di un anno!

17 Giugno 2020 - 11:13am

Favorire la permanenzaadomicilio di persone non autosufficienti, ovvero persone con disabilitagrave e
gravissima, e sostenereil carico di cura svolto dai familiari, in sostituzione di altre figure professionali: e
sostanzialmente questa la funzione degli assegni di cura erogati dalla Regione Campania. A Napoli, tuttavia,
accade ormai da troppo tempo, esattamente da dodici mesi, come denunciala FISH Campania (Federazione
Italiana per il Superamento dell’ Handicap), che le persone con disabilita e le loro famiglie siano in attesa di
ricevere quell’ assegno di cura da parte del Comune

Arrivain Sardegnail progetto “ JobL ab”

17 Giugno 2020 - 10:47am

In attesa del “JobLabDay” del 19 giugno, proseguono gli eventi territoriali nell'ambito di “JobLab -
Laboratori, percorsi e comunitadi pratica per I’ occupabilita e |’ inclusione lavorativa delle persone con
disabilitd’, il progetto sul lavoro voluto dalla Federazione FISH e finanziato dal Ministero del Lavoro e delle
Politiche Sociali. Domani, 18 giugno, sara quindi lavolta della Sardegna, ove a centro del seminario di
approfondimento vi saral’ inclusione lavorativa delle persone con disabilitaintellettiva, relazionale o
psichiatrica

Né promuovere per “cacciar€’, né bocciar e per “parcheggiar e’

16 Giugno 2020 - 6:27pm

«Questaripresa dell’ iniziativa ministeriale fa ben sperare per un rilancio qualitativo delle politichenclusive»:
lo scrive Salvatore Nocera, concludendo la propriariflessione dedicata a diversi temi, tra cui in particolare
una recente norma contenuta nella Legge di conversione del cosiddetto “Decreto Scuola’, riguardante la
reiscrizione degli alunni con disabilita al medesimo anno scolastico, e i successivi chiarimenti del Ministero,
ma ancheil pregiudizio duro a morire, secondo cui tutte le persone con disabilita, indistintamente,
necessiterebbero di maggiori benefici
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Piu stazioni accessibili e stop alla prenotazione dell’ assistenza 48 ore prima

16 Giugno 2020 - 4:15pm

Nei mesi scorsi, pit di 60.000 persone hanno firmato una petizione lanciata dal Forum Europeo sulla
Disabilita, voluta per chiedere piu stazioni accessibili nell’ Unione Europea, unamigliore assistenza alle
persone con disabilita che viaggiano in treno e la cancellazione dell’ obbligo di prenotazione con 48 ore di
preavviso degli stessi servizi di assistenza. Orai promotori di tale iniziativa hanno inviato quelle firme
all’ europarlamentare Bogus?aw Liberadzki, che dovra negoziare le riforme al * Regolamento Europeo
relativo ai diritti e agli obblighi dei passeggeri nel trasporto ferroviario”

Lafineddl’ emergenza all’ | stituto Riabilitativo M ontecatone

16 Giugno 2020 - 1:30pm

Una buona notizia, nel segno di un progressivo “ritorno allanormalita’, arriva dall’ I stituto Riabilitativo
Montecatone di Imola (Bologna), dove I’ area ove erano stati trasferiti temporaneamente gli ospiti positivi a
coronavirus, riprendera progressivamente I’ accettazione di pazienti. Questo fatto decreta sostanzialmente la
fine dell’emergenza, presso la nota struttura emiliana che si occupa di pazienti con lesione midollare e/o con
grave cerebrolesione acquisita, dopo il primo caso di Covid-19, registrato nel marzo scorso

C’échi lavora per una cultura che punta a superare ogni tipo di barriera

16 Giugno 2020 - 1:07pm

Si tratta del progetto “ Citta accessibili atutti”, promosso dall’ INU (lIstituto Nazionale di Urbanistica), e
caratterizzato appunto da un approccio che prende in considerazione, oltre alle barriere architettoniche e
sensoriali, anche quelle sociali, di genere e culturali, nonché dell’ abitare. In tale percorso rientrano anche
vari incontri territoriali, il prossimo dei quali sara quello online del 19 giugno, intitolato “ Accessibilitae
inclusione sociae. L’ erogazione del servizi per I’ accessibilita atutti gli organismi regionali”, organizzato in
collaborazione con la Federazione LEDHA

L e per sone con disabilita, il devotismo e la comunicazione nel web

16 Giugno 2020 - 12:11pm

«Numerose persone con disabilita - scrive Zoe Rondini - utilizzano le chat per incontri, i forum tematici o i
tanti gruppi Facebook dedicati allaricercadell’ animagemella. Quando perd si parladi amore e disabilita, €
bene anche analizzare il fenomeno del cosiddetti “ devotee’, ovvero del “devotismo”, atteggiamento di chi
provainteresse o eccitazione sessuale solo a cospetto di persone con deformazioni 0 amputazioni agli arti
oppure per ausili quali le carrozzine, i gessi o le protesi. E intal senso il web comporta oggi maggiori rischi
rispetto al passato»
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