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Distrofia facio-scapolo-omerale: alla ricerca di un percorso

Superando - 27 Settembre 2022 - 4:55pm

«La ricerca è il nostro futuro, ma il sostegno socio-sanitario è il nostro quotidiano!»: lo dicono 
dall’Associazione FSHD Italia, presentando il convegno “FSHD, alla Ricerca di un Percorso”, ove FSHD sta 
per distrofia facio-scapolo-omerale, una tra le più comuni forme di malattie muscolari ereditarie, con una 
grande variabilità del quadro clinico e della progressione dei sintomi. L’evento si terrà il 29 settembre, a 
Roma (ma si potrà seguirlo anche in diretta Facebook) e sono previsti vari momenti di approfondimento, sul 
piano scientifico, su quello socio-sanitario e su quello assistenziale

Un futuro imprevedibile: quale sarà lo spazio per le persone con disabilità?

Superando - 27 Settembre 2022 - 4:32pm

«Il futuro non è mai stato imprevedibile come oggi - scrive Antonio Giuseppe Malafarina - perché 
condizionato da elementi in rapida accelerazione, la geopolitica inquieta, i cambiamenti climatici, la 
diffusione della liquidità di genere, lo spasmodico ricorso all’intelligenza artificiale. Ma il futuro che 
costruiamo noi ora deve concepire l’esistenza delle persone con disabilità, oltre che di ogni altra persona, per 
realizzare sistemi che proiettati nel domani contengano i germi, le istruzioni, per non trascurare chi sarà 
disabile nel futuro. Cioè tutti noi, perché il futuro sta passando»

L’irrisolto problema dell’assistenza alle persone con disabilità

Superando - 27 Settembre 2022 - 4:06pm

«Il problema dell’assistenza alle persone con disabilità è da sempre gravissimo e tuttora irrisolto, continuando 
quasi sempre a gravare sui familiari»: prende la mosse da questa consapevolezza, Salvatore Nocera, per 
soffermarsi via via sulla proposta di salario ai caregiver familiari, sulla perdurante mancanza in Italia dei 
Livelli Essenziali di Assistenza, sulla disumanizzazione dei centri residenziali sovraffollati, sui progetti di 
“Dopo di Noi” finanziati da programmi assicurativi e su altri aspetti ancora

Le persone con disabilità tra società, economia e diritto

Superando - 27 Settembre 2022 - 1:23pm

Promosso dall’Università del Sannio di Benevento, si terrà il 30 settembre presso la stessa, ma verrà anche 
diffuso in YouTube, l’importante convegno “Le persone con disabilità tra società, economia e diritto: 
questioni aperte e prospettive di riforma”, incontro interdisciplinare sui temi della disabilità e 
dell’inclusione, voluto anche alla luce delle più recenti innovazioni normative, e segnatamente dalla Legge 
Delega al Governo in materia di disabilità
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Ma è stata veramente una trasmissione per la Giornata Mondiale del Sordo?

Superando - 27 Settembre 2022 - 12:29pm

«Perché la RAI non comprende e non valorizza i grandi progressi della medicina e della tecnologia nel campo 
della sordità?»: se lo chiedono dal Coordinamento FIADDA Emilia Romagna (Associazione per i Diritti 
delle Persone Sorde e Famiglie), contestando una trasmissione di RAI Pubblica Utilità, andata in onda il 25 
settembre, in occasione della Giornata Mondiale del Sordo. «E perché - ci si chiede ancora - non si fa vedere 
come oggi le persone sorde possono comunicare con tutti e inserirsi nella società di tutti, a scuola, nel 
lavoro, nel tempo libero e senza bisogno di intermediari?»

La grave situazione delle Unità Spinali del Piemonte

Superando - 27 Settembre 2022 - 11:47am

«La situazione delle Unità Spinali della nostra Regione (Torino, Alessandria, Novara) si è fatta grave, 
ingiustificabile e intollerabile. È indispensabile che tornino ad essere pienamente efficienti e sinergicamente 
collegate, in modo da garantire e salvaguardare la salute di tutti coloro che hanno subìto un danno al midollo 
spinale»: così il Coordinamento Regionale Associazioni Persone con Mielolesione del Piemonte annuncia 
per dopodomani, 29 settembre, una manifestazione a Torino, «per rivendicare i propri diritti alla salute», 
iniziativa che ha ricevuto l’adesione della Federazione FAIP

Se mancano i fondi, non si può sacrificare la parte più debole della popolazione

Superando - 26 Settembre 2022 - 6:21pm

«Manca il personale sufficiente per garantire la presenza di un operatore per ogni bambino titolare della 
Legge 104»: e così, con questa motivazione, il Comune di Imperia non ha concesso alle famiglie di bambini 
e bambine con disabilità il servizio accessorio del pranzo assistito di competenza comunale, attivato in 
diversi plessi scolastici dove non c’è il tempo pieno. «Ma se il Comune offre un servizio - dicono 
dall’Associazione locale La Giraffa a Rotelle -, mancando i fondi e le risorse, non può sacrificare proprio la 
parte più debole della popolazione, perché questa è discriminazione»

Accessibilità e uso equo degli ascensori: una ricerca e un questionario

Superando - 26 Settembre 2022 - 5:55pm

Accessibilità e uso equo degli ascensori: è il tema dello studio di un gruppo di ricercatori dell’Università 
IUAV di Venezia, che intende verificare le criticità nell’uso dell’ascensore attraverso vari passaggi, il primo 
dei quali è un questionario di semplice compilazione, intitolato “Ascensori: esperienza d’uso e sicurezza”, 
che ha l’obiettivo di comprendere quali caratteristiche/proprietà dell’ascensore possano essere migliorate o 
implementate, per consentire un uso semplice ed equo da parte di tutti gli utenti

Disabilità: ora le promesse elettorali diventino fatti concreti

Superando - 26 Settembre 2022 - 5:32pm

«Serviranno nuove risorse per le persone con disabilità e le loro famiglie che vivono un momento molto 
difficile, di fronte all’impennata del costo della vita»: il presidente della Federazione FISH Falabella, 
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commenta così i risultati elettorali, ricordando come la stessa FISH sia stata «parte attiva del confronto pre-
elettorale, dando vita a un confronto indipendente, trasparente e super partes tra le forze in campo. Ora, ad 
elezioni avvenute, metteremo alla prova il Governo che ne nascerà, per verificare se le promesse della 
campagna elettorale si trasformeranno in fatti concreti»

Un premio a chi ha comunicato bene sui “fragili” che oggi sono più fragili

Superando - 26 Settembre 2022 - 4:58pm

La sesta edizione del Premio Giornalistico Alessandra Bisceglia per la Comunicazione Sociale, promosso 
dalla Fondazione Alessandra Bisceglia ViVa Ale ONLUS, in collaborazione con l’Università LUMSA di 
Roma e con l’Ordine Nazionale dei Giornalisti, vivrà il proprio momento conclusivo con la cerimonia di 
premiazione di dopodomani, 28 settembre, preceduta come nelle edizioni precedenti da un corso-convegno, 
intitolato quest’anno “Fragili più fragili. Raccontare le Malattie Rare al tempo della pandemia e della 
guerra”

“Decreto Aiuti ter”: le novità per le persone con disabilità e le loro famiglie

Superando - 26 Settembre 2022 - 1:25pm

Tutte le novità riguardanti le persone con disabilità e le loro famiglie, contenute nel Decreto Legge 144/22, 
meglio noto come “Decreto Aiuti ter”, pubblicato in Gazzetta Ufficiale ed entrato in vigore dal 24 settembre 
scorso: le si può trovare in un approfondimento pubblicato dal Centro Studi Giuridici HandyLex, che 
propone inizialmente anche una sommaria analisi delle altre misure inserite. Ne suggeriamo senz’altro la 
consultazione a Lettori e Lettrici

Le donne con disabilità peggio di ogni altro sul mercato del lavoro

Superando - 26 Settembre 2022 - 12:43pm

Se nell’Unione Europea le persone con disabilità continuano a subire discriminazioni sul lavoro, sia per 
quanto riguarda l’accesso al lavoro stesso, sia per la parità di retribuzione a parità di lavoro, le donne con 
disabilità devono fare i conti anche con il divario di genere. Tale specificità, però, non è stata adeguatamente 
considerata nelle Strategie della Commissione Europea per contrastare il fenomeno. Per questo il Forum 
Europeo sulla Disabilità ha elaborato alcune raccomandazioni, per far sì che si affrontino le disparità 
incontrate dalle donne con disabilità sul mercato del lavoro

È possibile parlare di disabilità, evitando stereotipi e pregiudizi?

Superando - 26 Settembre 2022 - 12:05pm

Si aprirà dopodomani, 28 settembre, a Lamezia Terme (Catanzaro), il ciclo di seminari formativi dedicati 
alla relazione tra comunicazione, informazione e disabilità e caratterizzati dal titolo complessivo “I sorrisi 
non bastano”, nell'àmbito del progetto nazionale “Welfare 4.0 – Per una definizione di un welfare 
comunitario di inclusione”, di cui è capofila la Federazione FISH. Nello specifico, durante l’incontro di 
Lamezia, curato dalla FISH Calabria (in presenza, online e con diretta streaming), si parlerà soprattutto del 
linguaggio più adeguato per descrivere il fenomeno della disabilità
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Caregiver: l’Italia segua il percorso della “Strategia Europea per l’Assistenza”

Superando - 23 Settembre 2022 - 6:44pm

«La “Strategia Europea per l’Assistenza”, presentata dalla Commissione Europea, è un passo nella giusta 
direzione per consentire un’assistenza equa e adeguata a chi è impegnato nella cura a tempo pieno di un 
familiare. Ora spetta ai singoli Stati elaborare piani d’azione nazionali»: a dirlo è l’eurodeputata Eleonora 
Evi, membro titolare della Commissione Petizioni nel Parlamento Europeo. Ne condivide le parole 
l’Associazione Genitori Tosti in Tutti i Posti, che a suo tempo aveva presentato all’Europarlamento una 
petizione sul mancato riconoscimento in Italia del caregiver come lavoratore

Malattie Rare, Sanità Digitale e Intelligenza Artificiale: opportunità dal 
PNRR?

Superando - 23 Settembre 2022 - 6:09pm

Guardando al fatto che nel Piano Nazionale di Ripresa e Resilienza la transizione digitale è una delle 
principali linee progettuali per l’impiego delle risorse e ricordando l’analisi prodotta nel proprio 5° Rapporto 
Annuale, l’OSSFOR (Osservatorio Farmaci Orfani), insieme all’OMAR (Osservatorio Malattie Rare), ha 
promosso per il 27 settembre l’incontro online “Malattie Rare, Sanità Digitale e Intelligenza Artificiale. 
Quali opportunità dal PNRR” (diretta streaming), per trattare le opportunità che potrebbero avere un impatto 
positivo sulla vita dei Malati Rari e dei loro caregiver

“Vietato l’ingresso ai malati di epilessia”: rimossi cartello e regolamento

Superando - 23 Settembre 2022 - 5:21pm

È stato dunque rimosso quel cartello affisso davanti al Jolly Park di Dragoni (Caserta), recante la scritta 
“Vietato l’ingresso ai malati di epilessia”, così come è stato eliminato il medesimo divieto contenuto nel 
regolamento della struttura. «Ma la vicenda resta triste - commenta Giovanni Battista Pesce, presidente 
dell’AICE (Associazione Italiana Contro l’Epilessia), che aveva inviato un atto di diffida al Jolly Park - sia 
per la grave discriminazione precedentemente attuata, sia per la stessa rimozione, avvenuta senza alcun 
impegno o tentativo di crescita della cultura inclusiva locale»

Un voto libero e accessibile per tutte le persone con disabilità

Superando - 23 Settembre 2022 - 4:42pm

«Gli Stati garantiscono alle persone con disabilità il diritto e la possibilità di votare, assicurando che le 
procedure, le strutture e i materiali elettorali siano appropriati, accessibili e di facile comprensione, 
proteggendone il diritto a votare tramite scrutinio segreto, senza intimidazioni, e autorizzandole a farsi 
assistere da una persona di loro scelta per votare»: lo dice la Convenzione ONU sui Diritti delle Persone con 
Disabilità, che dal 2009 è una Legge del nostro Paese, ed è anche quanto la Federazione FISH si augura 
accada il 25 settembre, senza ostacoli né contestazioni di sorta

Io, giovane donna con disabilità, sono uscita dal tunnel e ho trovato lavoro
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Superando - 23 Settembre 2022 - 4:11pm

«Sono una giovane ipovedente dalla nascita - scrive Arianna Colonello - e vorrei raccontare la mia storia 
professionale, soprattutto per motivare, incoraggiare le persone senza lavoro, con e/o senza disabilità, a 
trovare la loro strada, affrontando lotte quotidiane per raggiungere tale scopo. Dopo tanto girovagare per 
l’Italia, per partecipare a concorsi vari, a un certo punto mi è sembrato di essere in una galleria, in un tunnel 
senza uscita, ma dopo quattro anni di vera battaglia, ora lavoro presso un ente pubblico e grazie ai miei 
sforzi, ho ottenuto il cosiddetto “posto fisso”»

L’importanza del sostegno ai genitori di bambini e bambine con disabilità

Superando - 23 Settembre 2022 - 1:26pm

Supportare le famiglie, condividere storie di vita e fronteggiare le criticità emotive e pratiche: sono gli 
obiettivi del gruppo di sostegno e mutuo auto aiuto per genitori di bambini e bambine con disabilità 
promosso dall’Associazione L’abilità di Milano, nell’àmbito del proprio “Spazio Famiglie”. Gli incontri 
ripartiranno dal 15 ottobre, condotti da due psicologhe, prevedendo poi una cadenza mensile

La fruibilità e l’accessibilità dei luoghi della cultura e del turismo

Superando - 23 Settembre 2022 - 12:59pm

È organizzato dal Contact Center Integrato SuperAbile INAIL, in collaborazione con il Museo Nazionale 
Romano e il Ministero della Cultura, l’incontro del 26 settembre a Roma, intitolato “Fruibilità e accessibilità 
dei luoghi della cultura e del turismo come valore sociale”, nell’àmbito di un ciclo di “Incontri senza 
barriere”, che sarà ospitato da un luogo di particolare valore storico, quale il complesso monumentale delle 
Terme di Diocleziano
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