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	Editoriale/Eluana Englaro: eutanasia o libertà di scelta?


di Cristina Bondi

A diciassette anni dall'incidente la ragazza di Lecco, in stato vegetativo permanente, ha ottenuto proprio in questi giorni la sospensione dell'alimentazione artificiale. Con questa sentenza si sta ponendo le basi per vedere riconosciuto il diritto di rifiuto delle cure anche per i soggetti in stato di incoscienza. 
Questo caso sta scuotendo le coscienze degli italiani e non solo. Le scelte in gioco sono difficili, scelte di vita alle quali non si riesce a dare una risposta ben definita. Di fronte a queste decisioni ho molta paura e molti dubbi. E' giusto accanirsi per mantenere attive delle funzioni biologiche che senza l'ausilio di una macchina non ci sarebbero? Ma nello stesso tempo è giusto scegliere per la vita degli altri?
Molte associazione a favore della vita parlano di grande amarezza perché si legittima l’uccisione di un essere umano privandolo delle cose più elementari: l’alimentazione e l’idratazione. Stupore perché la società dei sani ha deciso di non prendersi cura di un essere umano in condizioni di grandissima fragilità e dipendenza, condannandola ad una morte atroce per fame e per sete.
Il caso Englaro ha sollevato paragoni in Italia con il caso di Terry Schiavo…il marito della Schiavo, che voleva far togliere la sonda di alimentazione contro il volere dei suoi genitori, vinse una battaglia che divise gli Stati Uniti, arrivò al Congresso, all'allora presidente George W. Bush, e alla Corte Suprema. Nel 2007 anche il Vaticano entrò nel dibattito condannando la morte di Terry Schiavo come «arbitrariamente affrettata» e definendo la rimozione della sonda una «violazione dei principi della cristianità e della civiltà». 
Per legge, l'Italia non permette l'eutanasia. I pazienti hanno il diritto di rifiutare le cure, ma non c'è una legge che permetta loro di dare in anticipo indicazioni su quali cure vorrebbero ricevere se non fossero più coscienti. Molti hanno sollecitato i parlamentari ad adottare una legge per colmare la lacuna. Ma la questione è carica di emozioni e connotazioni religiose, e le posizioni divergono anche all'interno dello stesso blocco politico. 

Perché non predisporre anche in Italia il testamento biologico con il quale il malato può stabilire il limite di cure che è disposto a sopportare? Potrebbe questa essere una prima soluzione per esprimere la propria volontà, per scegliere in piena autonomia. Certo la vita è un dono; proprio per questo, forse, sta a noi decidere come utilizzarlo.

	IN PRIMO PIANO


	UniversitÁ/A Bologna più 800 disabili all'università

	

	


Gli ultimi dati del Servizio Disabili dell'ateneo bolognese parlano di un forte incremento sotto le due torri (nel 2000 erano poco più di un centinaio) degli studenti con problemi di mobilità, ciechi o sofferenti di dislessia: "Le nuove tecnologie hanno permesso di fare grandi passi avanti per l'integrazione delle persone disabili nella scuola e nelle università", dice Gabriele Gamberi di Asphi presentando la prossima edizione di Handimatica 2008 (27-29 novembre). 
BOLOGNA - Sono ottocento i disabili iscritti all'Università di Bologna: gli ultimi dati forniti dal Servizio Disabili dell'ateneo bolognese parlano di un forte incremento sotto le due torri (nel 2000 erano poco più di un centinaio, 400 nel 2005) degli studenti in gran parte con problemi di mobilità, ciechi o sofferenti di dislessia. Un dato che viaggia di pari passo con l'adozione di nuovi strumenti informatici nelle aule attorno a piazza Verdi, ma che è anche segno di un cambiamento culturale: "E' solo all'università che per la prima volta molti giovani disabili sperimentano le loro esperienze di autonomia - racconta Nicola Gencarelli del progetto Alma Braille, che collabora con il Servizio Disabili dell'Università di Bologna -. Mentre il computer e le nuove tecnologie permettono oggi maggiore scambio e condivisione tra gli stessi studenti disabili...". Anche di questo si parlerà a Handimatica 2008, la grande mostra-convegno dedicata alle tecnologie per l'integrazione delle persone con disabilità che aprirà i battenti a Bokogna il 27 novembre prossimo al Palazzo dei Congressi. Oltre 100 espositori, convegni e seminari con esperti internazionali e tre aree tematiche per conoscere le novità della ricerca. 

Organizzata dalla Fondazione Asphi onlus sotto l'Alto patronato del Presidente della Repubblica, la mostra-convegno è dedicata quest'anno alle "Tecnologie per la qualità della vita" e in particolare all'adattamento dell'ambiente alla persona grazie agli strumenti e ai software che possono, o potranno a breve, favorire l'integrazione delle persone disabili nelle aule scolastiche e in quelle universitarie, al lavoro e nel tempo libero. "Per gli anziani e per le persone con disabilità non è facile tenere il passo con le nuove tecnologie, soprattutto quelle informatiche e telematiche - ha detto Gabriele Gamberi di Asphi -. Ma l'incontro con la tecnologia può contribuire a cambiare la vita, a migliorarne la qualità. Questa è la scommessa che Asphi porta avanti da trent'anni con i suoi progetti di inclusione scolastica e lavorativa e che, ogni due anni, vuole condividere con il maggior numero di persone attraverso Handimatica". 

Software che rendono possibile scrivere, comunicare e navigare in internet attraverso il movimento degli occhi. Robot per permettere ai bambini con disabilità fisiche o cognitive di giocare in compagnia. E poi lavagne multimediali e altri ausili informatici per gli studenti con difficoltà di apprendimento, nuovi servizi di telemedicina e sistemi di domotica per rendere accessibile la vita in casa. Dall'infanzia alla terza età, passando per la scuola, il lavoro e il tempo libero, la tecnologia può aiutare a vivere meglio: HANDImatica si presenta quest'anno ricca di novità. Per informare, formare e diffondere la cultura dell'accessibilità, durante le tre giornate della manifestazione sono previsti convegni di respiro nazionale, seminari di approfondimento, workshop e laboratori tematici. Gli appuntamenti, articolati secondo tre principali aree di interesse (l'esperienza, la tecnologia e la partecipazione), vedranno la partecipazione di oltre 250 esperti nazionali e internazionali e saranno anche l'occasione per conoscere i prototipi e i più innovativi progetti di ricerca oggi in via di sviluppo. 
da “Superabile.it” del 23 novembre 2008

(Fonte: http://www.careernews.it/formazione-universitaria-a-bologna-piu-800-disabili-alluniversita-superabile-23-11-2008/?news=1)
	Bologna/il Comune diventa più accessibile alle persone disabili  


di Giuseppe Forlanini

Per l'accesso ai nuovi uffici di piazza Liber Paradisus l'amministrazione può ora contare su due motorini elettrici per disabili o anziani, una carrozzina pieghevole e un opuscolo che spiega il percorso d'accesso. La collaborazione della Consulta per il superamento dell'handicap e la donazione di due aziende bolognesi progetto di uno scivolo per sedie a ruote
BOLOGNA - Due motorini elettrici per persone disabili o anziane, una sedia a ruote pieghevole per chi si è rotto una gamba e un opuscolo che spiega il percorso d'accesso ai nuovi uffici del Comune di Bologna. E" quello di cui si è dotata la nuova sede del municipio di piazza Liber Paradisus grazie anche alla collaborazione della Consulta per il superamento dell'handicap e alla donazione di due aziende bolognesi, la Import Export Veronesi e Cer Medical. Partendo dalla guardiola del parcheggio - dove ci sono i posti auto riservati ai disabili, dove si trovano i motorini elettrici e la sedia a ruote e dove il personale di guardia può spiegare come si usano e dare una mano a chi lo richiede - due strisce gialle dipinte sul pavimento indicano la "strada" che le persone disabili devono seguire per accedere agli uffici comunali. 

Insieme alla Consulta per il superamento dell'handicap - che ha "testato il percorso e il fatto che le carrozzine elettriche entrassero negli ascensori o passassero nei corridoi", assicura la sua presidente Giovanna Guerriero -"abbiamo realizzato anche un opuscolo, disponibile nei vari Urp (Uffici relazioni col pubblico), con una piantina in cui sono descritti la via d'accesso agli sportelli comunali per le persone disabili, i giorni e gli orari in cui sono aperti", ha spiegato il direttore del settore Lavori pubblici, Raffaela Bruni, oggi in conferenza stampa. Grazie alla donazione di 5.000 euro delle due aziende bolognesi, il comune di Bologna ha così potuto dare "una possibilità in più alle persone disabili o anziane e realizzare inoltre un tragitto più agevole e riparato", ha aggiunto l'assessore comunale ai Lavori pubblici, Maurizio Zamboni. "E' sempre faticoso e umiliante dover chiedere aiuto agli altri", ha commentato la presidente della Consulta per il superamento dell'handicap. Chi decide di usare il motorino elettrico o la sedia a ruote può utilizzarli anche per andare in banca o alle poste, purchè non esca dall'area di piazza Liber Paradisus. 

Il direttore dei Lavori pubblici ha poi precisato di aver risolto la questione della porta d'ingresso della nuova sede del Comune, sollevata in settembre da Stefania Chiaroni, disabile. "Effettivamente il portone era più pesante di quanto prescrive la normativa - spiega Bruni -: ma l'abbiamo regolato. Insieme alla Consulta per il superamento dell'handicap abbiamo fatto una serie di aggiustamenti" in materia di accessibilità. "Come quando si va ad abitare in una casa nuova, c'è sempre qualcosa che non va o che può essere migliorato: l'importante è avere la volontà di farlo", ha concluso l'assessore Zamboni. Alla conferenza stampa in Comune erano presenti anche i rappresentanti delle due aziende donatrici, Ernesto Tino Veronesi della Import Export Veronesi ed Enea Zannini di Cer Medical. Per chi volesse prenotare un motorino elettrico o la sedia a ruote, si può telefonare allo 051 353523. 
da “Disabiliabili” del 22 dicembre 2008

(Fonte: http://www.disabiliabili.net/pages/articolo.asp?IDArticolo=1169)

	Accaparlante/Ecco "Sportabile": una guida allo sport per tutti  


Realizzato dalla cooperativa Accaparlante su idea del Centro documentazione handicap di Bologna e dell'azienda Coloplast, il manuale contiene schede tecniche introdotte dal parere del fisiatra, indirizzi e riferimenti utili di Cip, enti di promozione sportiva e servizi pubblici territoriali 

BOLOGNA - Un manuale per darsi all'attività fisica. Si chiama "Sportabile, una guida allo sport per tutti", ed è il vademecum con schede tecniche introdotte dal parere di un fisiatra, indirizzi e riferimenti utili di chi propone attivà sportiva per persone disabili in Italia. Il volumetto è stato realizzato dalla cooperativa Accaparlante su idea del Cdh (il Centro documentazione handicap di Bologna) e di Coloplast, azienda che offre soluzioni per chi ha subito una stomia o una mastectomia. Dopo "Abitabile" e "Guidabile", il manuale rappresenta la terza pubblicazione della collana editoriale "Incontri Coloplast". 

La guida in tema di sport e disabilità parte da un presupposto: chiunque può fare attività fisica. In Italia esiste infatti una vasta gamma di canali per accostarsi alle discipline sportive o alla semplice attività motoria: "Sportabile" cerca di fornire un quadro d'insieme di questo panorama tenendo conto che i percorsi d'accesso non sono sempre conosciuti. Sul fronte dell'offerta si possono trovare proposte che spaziano dalla chiave di lettura educativa, terapeutica e riabilitativa al puro agonismo, passando attraverso i progetti ispirati alla filosofia dello "sport per tutti", del divertimento o anche solo dello stare in compagnia. 

Il vademecum scorre in successione gli enti che gestiscono lo sport in Italia, evidenziandone ruoli e funzioni: Coni, Cip (Comitato italiano paralimpico), associazioni o società di promozione sportiva e servizi pubblici territoriali. Vengono inoltre illustrati 10 sport, spiegati con brevi schede tecniche dai diretti interessati (allenatori e atleti) e introdotti dal parere di un fisiatra specializzato nella riabilitazione. Questa pagine rappresentano il "cuore" della pubblicazione poiché sono il racconto dei percorsi compiuti attraverso lo sport, anche solo per puro piacere. A completare le pagine di "Sportabile" ci sono indirizzi e riferimenti utili per accostarsi alla realtà più consona alle proprie esigenze.    

La guida è distribuita gratuitamente dall'azienda Coloplast alle persone che ne fanno richiesta, al numero verde 800 018537 o all'indirizzo di posta elettronica chiam@coloplast.it, ed è anche consultabile nella biblioteca del Centro documentazione handicap in via Legnano 2 a Bologna, tel. 051 6415005. Per ogni altra informazione: www.coloplast.it, www.accaparlante.it. 

da “Portale Solidale” del 6 gennaio 2009 
(Fonte: http://www.portale-solidale.it/ecco-sportabile-una-guida-allo-sport-per-tutti/)
	Sportelli Sociali/potenzialità e questioni aperte, nel nuovo numero di HP-Accaparlante


Il nuovo numero di ''HP-Accaparlante'', rivista del Centro documentazione handicap di Bologna, racconta la sperimentazione e le difficoltà che nella Regione Emilia Romagna ha portato alla nascita dei 32 sportelli sociali 

Le città e il desiderio: è questo il titolo scelto per il nuovo numero di "HP-Accaparlante", la rivista del Centro Documentazione Handicap di Bologna, edita dal Centro Studi Erickson di Trento, che per l'ultima uscita del 2008 racconta la pluriennale sperimentazione che nella Regione Emilia Romagna ha portato alla nascita degli Sportelli sociali, un ipotetico "luogo ideale" per rispondere ai bisogni dei cittadini.

Le città e il desiderio è il titolo "preso in prestito" dal libro Le città invisibili di Calvino. Le città e il desiderio è anche il concetto che sta (o dovrebbe stare) alla base del percorso di comunicazione e informazione tra istituzioni e cittadini. Soprattutto il concetto di desiderio può essere declinato sotto vari aspetti. È il desiderio delle istituzioni, di essere più presenti per i cittadini. È il desiderio dei cittadini, di avere dei servizi "su misura" per i propri bisogni (e desideri). È il desiderio di una "città ideale", in cui l’offerta dei servizi sia più razionale ed efficiente nella risposta alle domande. 

Per una rivista come "HP-Accaparlante", che da molti anni si occupa di divulgare una cultura diversa sulla disabilità, è importante fare il punto sullo stato delle politiche sociali. Le persone disabili, i familiari, gli educatori, gli insegnanti… sono anche cittadini, e "dialogano" con le istituzioni attraverso bisogni espressi in domande e risposte espresse in servizi offerti. 

Quali sono le logiche che hanno portato verso la creazione degli Sportelli sociali (che così si chiamano in Emilia Romagna, ma che con altri nomi possiamo o potremo trovare anche in altre regioni italiane ed europee)? Su quali linee e priorità si è mossa la sperimentazione che ne ha permesso la costituzione? Che tipo di rapporti si sono costituiti da un lato con le strutture informative di ambito sociale e pubblico già esistenti, e dall’altro con il sistema di erogazione effettiva dei servizi? Ma soprattutto: sono in grado gli Sportelli sociali di realizzare il desiderio che l’offerta dei servizi e la domanda dei cittadini si incontrino veramente e sappiano dialogare? Come possono relazionarsi gli Sportelli sociali (generalisti) con la complessità delle informazioni che necessitano? 

Molte le questioni aperte, proprio perché non si tratta di maneggiare dei semplici dati, delle informazioni allo stato puro: relazionarsi a uno sportello con persone in difficoltà (disabili, stranieri, minori, anziani…) significa anche maneggiare la conoscenza e l’accoglienza specifiche, come sanno fare gli sportelli specialistici. Attraverso gli interventi di politici, amministratori, funzionari, operatori, sindacalisti, si affrontano allora le scelte e i problemi della nascita degli Sportelli sociali.

Per quanto riguarda le consuete rubriche, ne citiamo solo alcune: lo Spazio Calamaio, per questo numero, si sposta in Brasile, diventando un Calamaio di strada; Sul grande schermo mostra alcuni esempi di come filmare la disabilità attraverso gli occhi di chi la disabilità la vive; Progetto di vita ci porta in un condominio solidale; Il magico Alvermann ci emoziona con le storie dei bambini abbandonati e l’autobiografia di una… zucchina! Come sempre, a concludere, L’occhio sullo scaffale, questa volta arricchito delle recensioni di libri per bambini. 

Per richiedere il numero della rivista: 

numero verde Erickson 800/84.40.52 
Per contattare la redazione: 

Centro Documentazione Handicap 

via Legnano 2 - 40132 Bologna 

tel. 051/641.50.05 
redazione@accaparlante.it 
www.accaparlante.it
da “Bandiera Gialla” del 22 dicembre 2008 
(Fonte: http://www.bandieragialla.it/node/5557)

	Inail/Un trattore "speciale" per ritornare a fare il contadino


Grazie a "SemInailfuturo", un progetto dell'INAIL di Cesena per l'abbattimento delle barriere architettoniche, Renzo Saccomandi - dopo avere perso un braccio in un incidente - ha potuto riprendere la sua professione di agricoltore

CESENA - Si può tornare a coltivare i campi anche dopo aver perso un braccio? Pare proprio di sì. O, almeno, questo è quello che è successo a Renzo Saccomandi, un agricoltore romagnolo di 51 anni divenuto disabile in seguito a un infortunio sul lavoro. Grazie, infatti, a una protesi, a un trattore adattato e a "SemInailfuturo" - un progetto dell'Inail di Cesena per l'abbattimento delle barriere architettoniche nelle piccole e medie imprese e nelle aziende agricole - Saccomandi ha ripreso a fare esattamente tutto quello che faceva prima dell'incidente, dall'aratura alla trebbiatura dei campi.
Ma se è nella mission dell'Istituto lavoro occuparsi del reinserimento occupazionale delle persone che hanno avuto gravi incidenti - grazie a un lavoro d'equipe dove medici, assistenti sociali, ingegneri, periti informatici e funzionari amministrativi seguono il percorso di recupero dell'assistito - è grazie a programmi come "SemInailfuturo" che i lavoratori possono tornare addirittura a svolgere la mansione o la professione di cui si occupavano prima dell'infortunio. Senza dovere cambiare, cioè, impiego e stile di vita, ma semplicemente "intervenendo" sul proprio ambiente di lavoro.
"Il mio desiderio più forte, dopo l'incidente, era quello di tornare a guidare il trattore", racconta Renzo Saccomandi, beneficiario del progetto. Gestore di un'impresa agricola del cesenate insieme a due soci, Saccomandi ha perso il braccio sinistro scendendo da un trattore in moto 10 anni fa. Adesso, grazie a un finanziamento dell'IINAIL di Cesena di 63.360 euro, lavora e guida nuovamente il mezzo agricolo, che è stato adattato alle sue particolari condizioni fisiche e dotato di una speciale centralina di comando. "Molte persone perdono la vita in incidenti di questo tipo: io posso ritenermi fortunato", dice Saccomandi.
"Dopo un mese di coma farmacologico e due mesi di ospedale ho cercato di mettercela tutta, perché il mio obiettivo era quello di tornare a lavorare", racconta. A Bologna, dov'era in cura per l'assistenza protesica, è venuto a conoscenza delle iniziative dell'INAIL e, con l'aiuto di un assistente sociale, ha contattato alcuni ingegneri che hanno studiato come adattare il trattore al fatto che Saccomandi fosse senza un braccio eseguendo poi le modifiche necessarie al mezzo agricolo. Ora Renzo Saccomandi è possessore di una patente speciale e lavora con i due soci in piena autonomia. È infatti questo, fanno sapere dall'INAIL, quello che si intende per "integrazione lavorativa e raggiungimento della completa indipendenza professionale".
Il progetto "SemInailfuturo" non si ferma solo all'assistenza post-infortunio, ma è un percorso che parte dalla prevenzione per arrivare all'educazione alla sicurezza sui luoghi di lavoro e alla formazione.

da “Inail” del 20 gennaio 2009

(Fonte: http://www.sicurezzaonline.it/homep/infcro/infcro2009/infcro200901/infcro20090120.htm)
	APPROFONDIMENTI


	Ausili e Tecnologia/La tecnologia di oggi e le rivoluzioni di domani


«Sembra futuro, ma non lo è», ha dichiarato il ricercatore protagonista di una delle più rivoluzionarie novità tecnologiche - rivolte alla vita delle persone con disabilità - presentate alla recente mostra-convegno HANDImatica 2008 di Bologna: dal dispositivo che legge ad "alta voce" il quotidiano del mattino a un prototipo di navigazione satellitare per gli spostamenti dei disabili motori e visivi (Progetto NADIA), fino a TOBI, interfaccia cervello-computer che in futuro permetterà di interagire con gli altri, con il proprio corpo e con l’ambiente attraverso il pensiero

Puntatori oculari che trasformano il movimento delle pupille in parole e frasi, insieme a sistemi di domotica integrata che consentono di attivare il riscaldamento, l’allarme e tutti gli elettrodomestici di casa, sfiorando mouse e tastiere speciali o attraverso comandi vocali. E poi software e hardware che rendono semplice e intuitivo l’uso del computer, cellulari che parlano, "semplici" orologi che tengono sotto controllo lo stato di salute e richiedono l’intervento medico in caso di emergenza, strumenti per la didattica integrata e scanner portatili che leggono "ad alta voce" libri, riviste e anche le etichette sugli scaffali dei supermercati. E per chi ogni mattina insieme al caffé vuole il quotidiano preferito, ecco il dispositivo usb che scarica da internet gli articoli del giorno e li legge con una voce molto naturale.
È passato tutto il meglio della tecnologia per la disabilità a HANDImatica 2008, la mostra-convegno di fine novembre sulle tecnologie per la disabilità, organizzata a Bologna dalla Fondazione ASPHI (Avviamento e Sviluppo di Progetti per ridurre l'Handicap mediante l'Informatica), della quale si può leggere nel nostro sito il resoconto conclusivo, disponibile cliccando qui.


«La tecnologia apre una finestra sul mondo - ha dichiarato Andrea Magalotti, segretario generale dell’ASPHI - e permette di partecipare in modo attivo nella società. C’è però una parte della popolazione che fatica ad avvicinarsi a queste tecnologie: parlo ad esempio degli anziani, che hanno problemi a usare il telefono cellulare con i tasti piccoli, o delle persone con disabilità. Si tratta allora di dare a tutti la possibilità di usare questi strumenti».

Secondo Pier Luigi Emiliani dell’Istituto di Fisica applicata del CNR, è necessario «seguire i criteri del design for all e della cosiddetta "progettazione universale",in cui i prodotti hanno già al loro interno una capacità di adattamento all'utente».


Ed è proprio l’universal design alla base di NADIA (Navigation for Disability Applications), progetto di ricerca recentemente attivato dall’Agenzia Spaziale Italiana insieme all’Università di Pisa e a un gruppo di associazioni di persone disabili e di aziende, che porterà a realizzare un sistema prototipale di navigazione satellitare.

Conoscere la propria posizione con un’accuratezza che arriva al centimetro, sapere se un ostacolo si avvicina o se la carrozzina dovrà affrontare una salita, avere a disposizione informazioni come gli orari dei trasporti pubblici sono alcune delle facilitazioni che saranno offerte dal sistema, che si comporrà di infrastrutture terrestri e satellitari, centri specifici per il tipo di disabilità (motoria o visiva), dislocabili in più punti sul territorio e terminali portatili ad uso degli utenti.

Per i disabili motori, il terminale sarà dotato di più funzioni, tra cui la chiamata di emergenza e il tasto Portami a casa. Per le persone ipo o non vedenti, invece, il computer portatile sarà collegato a un bastone intelligente munito di local obstacle detector. NADIA verrà sperimentato a Roma nei primi mesi del 2009.


Ma c'è un istituto italiano tra i protagonisti anche per TOBI (Tools for Brain-Computer Innovaction) ed è esattamente la Fondazione Santa Lucia di Roma, che insieme ai migliori gruppi di ricerca europei con il coordinamento del Politecnico di Losanna in Svizzera, dovrà sviluppare un progetto che ha tutte le potenzialità per rivoluzionare la vita delle persone con disabilità e non solo.
TOBI - presentato ufficialmente proprio a HANDImatica 2008 - ha l’obiettivo di realizzare entro il 2012 un prototipo di interfaccia cervello-computer che renda possibile controllare ausili e strumenti, comunicare con gli altri e persino riattivare funzioni motorie compromesse da lesioni al midollo spinale.

Alla base di tutto vi è una tecnologia nota come elettroencefalografia non invasiva, che capta il pensiero, o meglio le onde cerebrali, e attraverso una centralina trasmette queste ultime sotto forma di input a dispositivi che vanno da una semplice lampadina al personal computer, dal telefono ai sistemi di controllo ambientale, fino a neuroprotesi per riattivare le articolazioni.

«Sembra futuro - afferma Febo Cencotti, ingegnere biomedico della Fondazione Santa Lucia - ma non lo è. Anche se il consorzio di ricerca è partito solo lo scorso 1° novembre, TOBI è un’evoluzione di quanto è stato già sviluppato nei laboratori e che ha dimostrato di poter funzionare».

Da segnalare che nel consorzio di ricerca sono presenti anche un partner interessato allo sfruttamento commerciale (l’italiana QualiLife) e un’associazione come l’AIAS di Bologna (Associazione Italiana Assistenza Spastici), che da trent’anni assiste le persone con disabilità e che per conto dell’Azienda Sanitaria Locale felsinea gestiste il polo multifunzionale per le disabilità di Corte Roncati.

«TOBI è il primo progetto di ricerca che coinvolge direttamente gli utenti finali - sottolinea Evert-Jan Hoogerwerf dell’Equipe Ausilioteca AIAS - e questo ci rende sicuri che quanto si andrà a sviluppare avrà davvero una ricaduta concreta sulla qualità della vita dei disabili».
da “Superando.it” del 23 dicembre 2008

(Fonte: http://superando.eosservice.com/content/view/3979/120/)

	Studi e Ricerche/IL VALORE DELLA DIVERSITA' 


di Stefano Mazzotti - Fondazione IBM Italia
La tesi centrale del volume "Il valore della diversità - ASPHI, 25 anni per l'integrazione dei disabili" di Sebastiano Bagnara, Angelo Failla e Stefano Mazzotti, è che tutti, uomini e donne che vivono nell'era dell'informatica diffusa, possono sperimentare situazioni di disabilità da un punto di vista tecnologico.
Tutti, infatti, possiamo trovarci in situazioni e in periodi di tempo in cui ci viene impedito di utilizzare al meglio gli innumerevoli strumenti tecnologici a nostra disposizione. 
La diffusione delle tecnologie ha imposto, da circa venti anni, la questione dell'accesso al loro uso. La difficoltà o impossibilità di usufruire di tecnologie che utilizzano una codifica dei dati di tipo digitale e non analogico, definisce il cosiddetto digital divide - termine che ha cominciato a diffondersi nei primi anni '90 - che ognuno di noi può subire in modo diverso, più o meno profondo. 
Non esiste un'unica causa per il digital divide; i fattori sono molti: geografico, sociale, economico, anagrafico e fisico. Quest'ultimo è oggetto d'analisi nella ricerca: il digital divide può avere una dimensione individuale e soggettiva, variando all'interno della stessa persona, in base a contesti diversi. Una persona "normodotata", per esempio, può essere perfettamente in grado di usare un programma di word processing ma assolutamente incapace di scaricare musica dalla rete; questo prefigura un divide o una disabilità, intesa nell'accezione di "qualsiasi limitazione o perdita della capacità di compiere un'attività nel modo considerato normale", proposta nel 1980 dall'Organizzazione Mondiale della Sanità nel documento International Classification of Impairments, Disabilities and Handicap. 
In questo modo la divisione tra disabili e normodotati viene a cadere, sostituita dall'idea che ci sono persone più disabili di altre ma che ognuno può vivere situazioni di disabilità per periodi più o meno lunghi. In pratica, tale divide, non è statico ma in continua evoluzione, in linea con i continui progressi della tecnologia da una parte, e con le particolari condizioni di età, salute, istruzione o di carattere economico, dall'altro. 
Nessuno di noi, quindi, può affermare di averlo definitivamente colmato ma si trova a dover inseguire i progressi, in una continua tensione verso il rinnovamento e l'aggiornamento. Per questo l'Uomo Digitale del terzo millennio ha bisogno di una tecnologia sempre più personalizzata che supplisca, di volta in volta, alle sue mancanze, che lo aiuti a risolvere i problemi e che risulti sempre più user-friendly, sia in ambito lavorativo che nella vita privata.
Premesse e sviluppo della ricerca
La ricerca è nata nel 2004, in occasione dei 25 anni di attività di ASPHI, dall'idea che è alla base stessa della missione di ASPHI: la convinzione che la tecnologia sia un fattore abilitante affinché i disabili fisici - non vedenti, motori e non udenti - possano essere inseriti ed efficacemente integrati nel mondo del lavoro. 
Il gruppo di lavoro ha iniziato a lavorare con il duplice obiettivo di valorizzare il lavoro fatto, dal 1980 ad oggi, da ASPHI e, contestualmente, di individuare le possibili linee d'azione per il futuro, nella consapevolezza che il ruolo della Fondazione sia mutato molto negli ultimi anni, in linea con i mutamenti della società esterna e con i profondi progressi tecnologici degli anni '90 e dei primi anni 2000.
Lo studio è durato circa due anni e si è avvalso di differenti strumenti d'indagine qualitativi e quantitativi - focus group, questionari, interviste personalizzate - coinvolgendo circa 200 disabili su tutto il territorio nazionale, con ovvia prevalenza di persone provenienti dall'Emilia Romagna, visto il forte radicamento di ASPHI in questa regione. 
Individuare i disabili è stata una delle sfide legate alla ricerca, poiché di molti nominativi non si aveva più traccia, ad esempio perché avevano cambiato abitazione o addirittura città, rispetto a quando avevano partecipato ai corsi di ASPHI; la seconda difficoltà ha riguardato l'invio del questionario, perché non tutti avevano la disponibilità di una connessione alla rete e si è dovuto procedere all'invio cartaceo, con conseguente dilatazione dei tempi di risposta. È da notare, comunque, che la maggior parte delle risposte (circa il 75%) sono pervenute via e-mail, dimostrando come queste persone abbiano un buon rapporto con la tecnologia informatica e utilizzino la rete senza difficoltà.
Alcune evidenze
Gli incontri con i disabili hanno dimostrato le potenzialità abilitanti dell'informatica, portando tuttavia alla luce le difficoltà legate ad un'evoluzione troppo rapida, che non sempre va in direzione del soddisfacimento di alcune necessità (la presenza di un canale di comunicazione alternativo a quello grafico-visivo, per esempio).
Tali potenzialità si concretizzeranno quanto più gli sviluppatori saranno in grado di proporre un'offerta personalizzata di strumenti informatici che tenga conto di tutte le diversità presenti oggi nell'universo degli utilizzatori di informatica, che sono ormai milioni in tutto il mondo, come ha sottolineato la rivista Time, nominando Uomo dell'Anno 2006 chiunque abbia messo le mani sopra la tastiera di un computer e si sia collegato a Internet, per produrre informazioni o leggerle. Ognuno di questi milioni di utenti ha la propria diversità, incapacità o disabilità e di questo bisogna tenere conto, producendo tecnologia personalizzata per supplire alle molte difficoltà e inabilità.
Parallelamente al tema dello sviluppo tecnico, un'altra sfida dei prossimi anni, messa in evidenza dai disabili, riguarda la formazione delle persone, che deve avvenire in funzione delle tendenze economiche e sociali del mercato e della comunità: a nuove tendenze e nuovi obiettivi, devono corrispondere nuovi percorsi formativi, che si basino sull'esperienza accumulata ma con una continua tensione innovativa.
Il ruolo di ASPHI
Uno degli obiettivi della ricerca era comprendere quale potesse (e dovesse) essere la naturale evoluzione del posizionamento di ASPHI, da un lato nel mondo della disabilità e dall'altro in quello della tecnologia, i due capisaldi dell'attività della Fondazione.
Le osservazioni e le proposte dei disabili sono molte, ma possono essere sintetizzate in due posizioni complementari: nell'ottica della personalizzazione della tecnologia, ASPHI potrebbe assumere il ruolo di centro di diffusione delle soluzioni (tecnologiche) per disabili, sperimentando singole invenzioni e promuovendole al ruolo di innovazioni, rese disponibili a tutta la società, fungendo così da centro di rappresentanza istituzionale e da intermediatore tra il mondo della ricerca, la politica e la società; dal punto di vista dell'adeguamento delle competenze, ASPHI dovrebbe proporsi come centro di formazione permanente, utilizzando una piattaforma tecnologica che sia accessibile e disponibile in rete.
Come sintesi di queste due tendenze, a nostro parere ASPHI può diventare un vero e proprio laboratorio di "etnografia sperimentale", che unisca il lato di sperimentazione tecnologica e formativa ad un impegno di intermediazione ed influenza politica nei confronti dei decisori.
Per maggiori informazioni sulla ricerca, rivolgersi a Fondazione IBM Italia.
da “ASPHIInforma n°30” 1° numero 2007

(Fonte: http://www.asphi.it/ASPHInforma/N.30/StudiRicerche.html)
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di Fausto Giancaterina 
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Questo lavoro è frutto di diversi anni di riflessione e di esperienze nel campo della disabilità e vuole presentare le diverse sfaccettature del problema e segnalare alcune traiettorie utili per raggiungere quell'obiettivo multiforme che è lo star bene delle persone disabili.
La proposta espositiva, quella del glossario, è sembrata la più adatta per illustrare il tema nella sua complessità, molteplicità e difficile sinteticità.
Il glossario vero e proprio (che segue volutamente una disposizione logica piuttosto che un ordine alfabetico) è preceduto da alcune narrazioni che richiamano il contesto culturale e scientifico da cui trae spunto ed alimento ed è seguito da alcuni esempi di buone pratiche.
L'obiettivo dell'opera è quello di proporre ad ogni professionista, sia esso della scuola o della sanità o del sociale, una rivisitazione sui diversi argomenti, aprendo magari un forum di discussione, per rivitalizzare alcune scelte che a volte si presentano, da un punto di vista istituzionale e professionale, non del tutto coerenti con le problematiche da risolvere. 

Il fil rouge è quindi costituito dalla prospettiva di costruire tracce per una buona qualità della vita delle persone disabili e delle loro famiglie.

Condividere, magari dopo attenta riflessione, alcuni lemmi può essere utile per poter successivamente trovare - in modo evolutivo - il giusto padroneggiamento di quel contenitore sociale che costituisce il riferimento istituzionale, normativo, culturale e operativo di contestualizzazione del proprio lavoro. 

Per le associazioni di settore e per le famiglie questo lavoro può essere un valido aiuto per comprendere e per orientare poi correttamente la richiesta di servizi alle diverse Istituzioni.

È giusto ricordare che le cose scritte non sono da considerare definitive, ma spunti per chiunque per una propria azione creativa e per una "sperimentazione curiosa".
(Fonte: http://www.francoangeli.it/ricerca/Scheda_Libro.asp?ID=14151&Tipo=Libro&titolo=Come+evitare+il+giro+dell%27%27oca+dell%27%27assistenza%2E+Riflessioni+in+forma+di+glossario+sugli+interventi+per+le+persone+disabili)
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