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	EDITORIALE


	Editoriale/SCUOLA: ANNO NUOVO, PROBLEMI VECCHI


di Cristina Bondi

In questi giorni non si fa altro che parlare della nuova riforma scolastica del Ministro della Pubblica Istruzione Giuseppe Fioroni. Priorità all’italiano, matematica, storia e geografia sin dalle elementari e Storia del Novecento dalla terza media in quanto – secondo il Ministro – “gli adolescenti fanno confusione quando si parla di fascismo, resistenza o De Gasperi". Stessa attenzione a grammatica e sintassi in quanto anche in questa materia c’è un’emergenza educativa. Insomma le tre “I” informatica, inglese e impresa, colonne portanti della Riforma Moratti, passeranno, inizialmente, in secondo piano al fine di colmare lacune “primarie”. 
Le note dolenti di tutto questo sono i soliti tagli che immancabilmente ogni anno ci sono all’interno della scuola che vanno a colpire le fasce più deboli come gli studenti diversamente abili. L’anno appena iniziato avrà il sapore amaro per molti studenti disabili in quanto il personale docente precario sul sostegno sarà decurtato di centinaia di cattedre. I tanti temuti tagli agli organici previsti dalla Finanziaria sono diventati una realtà.  

La delusione, l'amarezza e lo sconcerto sono palpabili tra le famiglie e tra i docenti di sostegno che con speranza e fiducia avevano dato il consenso a una politica nuova sulla scuola nella convinzione che ci fosse una inversione di rotta e che il nuovo governo attuasse una politica di maggiore attenzione verso quelle fasce della popolazione più deboli. 
Questo malcontento non fa altro che favorire, in questi “particolari” docenti, scarsi requisiti essenziali per un’istruzione e una formazione di qualità elevata. Per preparare i propri allievi, in cui il fattore conoscenza va acquistando un peso sempre maggiore, gli insegnanti sono chiamati a trasmettere loro un nuovo ventaglio di competenze, che spesso richiedono nuovi metodi di insegnamento. Essi debbono, inoltre, confrontarsi sempre più spesso con allievi molto diversi tra loro per patologie, vari livelli di apprendimento ed esigenze particolari.
Molti docenti si dichiarano, tuttavia, a disagio perché, spesso, non vengono forniti di strumenti di cui necessitano. All’interno del personale insegnante manca un coordinamento sistematico tra i diversi elementi della formazione; ne deriva un’assenza di coerenza e di continuità, in particolare tra la formazione professionale iniziale e le fasi successive di orientamento, perfezionamento e aggiornamento.
Basta tagli! A tutto il corpo insegnanti, non solo quelli di sostegno, è importante che vengano garantiti gli strumenti e le competenze necessarie per svolgere il proprio lavoro in modo efficace, assicurare il coordinamento, la coerenza e l’adeguato finanziamento di tutti i provvedimenti riguardanti la formazione e lo sviluppo professionale, promuovere la diffusione tra gli insegnanti di una cultura della ricerca e della riflessione, valorizzare lo status professionale e migliorare la professionalità dell’insegnamento.

	IN PRIMO PIANO


	Domotica/LA TECNOLOGIA PER L’AMBIENTE DOMESTICO


di Gabriele Gamberi - collaboratore ASPHI Bologna
La rete dei CAAD (Centri provinciali per l'Adattamento dell'Ambiente Domestico), presente in Emilia-Romagna, fornisce informazione e consulenza agli utenti non solo disabili, avvalendosi anche della tecnologia ICT. Ecco come.
Il "Centro provinciale per l'Adattamento dell'Ambiente Domestico rivolto a persone anziane e con disabilità" (CAAD) è un servizio realizzato nell'ambito di un progetto della Regione Emilia-Romagna, che ha istituito questo genere di struttura in ogni provincia. I CAAD si occupano di dare informazione e consulenza direttamente agli utenti, al fine di individuare soluzioni per migliorare la fruibilità della propria abitazione e la qualità della vita al domicilio, per le persone disabili ed anziane.
Si tratta di un'esigenza sentita: l'accessibilità e la vivibilità delle abitazioni sono temi che riguardano una parte molto consistente della popolazione. Sulla base degli ultimi dati forniti dall'ISTAT, infatti, è possibile stimare che circa il 5% della popolazione con più di sei anni è rappresentata da persone che vivono in abitazioni private e che non sono autonome nello svolgere un'attività della vita quotidiana. Considerando le singole disabilità, il 2,1% della popolazione con più di sei anni è in una situazione di confinamento individuale presso la propria abitazione, il 3% ha limitazioni nello svolgere le attività della vita quotidiana (ad es. difficoltà nel vestirsi, nel lavarsi, nel fare il bagno, nel mangiare…), il 2,2% ha limitazioni nel movimento (ad es. difficoltà nel camminare, nel salire le scale, nel chinarsi, nel coricarsi, nel sedersi), circa l'1% ha disabilità sensoriali (ad es. difficoltà a sentire, vedere o parlare). Il tema dell'adattamento dell'ambiente domestico non riguarda solo le persone con gravi limitazioni dell'autonomia personale. Infatti, ben il 13% della popolazione di età superiore a 6 anni ha almeno una difficoltà nello svolgere un'attività della vita quotidiana. Circa il 75% di queste persone ha un'età superiore o uguale a 65 anni. 
Perché i Centri per l'adattamento dell'ambiente domestico 
"Le politiche regionali a favore di anziani e disabili - afferma Barbara Schiavon, della Direzione Sanità e Politiche Sociali della Regione Emilia-Romagna - così come recentemente ribadito al comma 4 dell'articolo 2 della LR 2/2003, si sono sempre orientate alla promozione ed al sostegno dell'autonomia e della vita indipendente, con particolare riferimento al sostegno alle scelte di permanenza al proprio domicilio. Per poter continuare a vivere nelle proprie case, uno dei principali bisogni espressi dalle persone anziane e con disabilità consiste nel dover adattare l'ambiente domestico alle proprie abilità e nel dover individuare soluzioni per l'accessibilità, la fruibilità e vivibilità della propria abitazione.
Nel corso dell'anno 2005 è stata attivata, nella sua completa articolazione regionale, la rete dei servizi di informazione e consulenza per l'adattamento dell'ambiente domestico delle persone anziane e con disabilità.
I Centri di primo livello per l'adattamento dell'ambiente domestico hanno iniziato infatti la loro attività in ogni provincia della Regione Emilia-Romagna, portando a compimento il programma regionale per l'autonomia nell'ambiente domestico, che aveva l'obiettivo di creare una rete articolata di centri di informazione e consulenza, che riuscisse a garantire due livelli di intervento: 
· il primo livello, svolto dai Centri provinciali, che riguarda l'accesso diretto soprattutto da parte dei cittadini, per l'informazione e la consulenza nei casi di minore complessità;  

· il secondo livello, che comprende un'azione svolta dai due Centri regionali di supporto e di coordinamento dei Centri provinciali, al fine di rendere omogeneo il servizio offerto su tutto il territorio regionale. 

Il processo prende avvio già nel 2000 con la nascita di due Centri di riferimento regionale promossi dalla Regione: il "Centro Regionale Ausili" di Bologna e il "Centro Regionale di Informazione su Accessibilità e Barriere Architettoniche" di Reggio Emilia, divenuti nel corso degli anni veri e propri Centri di eccellenza su tali tematiche per la loro alta specializzazione ed esperienza.
In considerazione della crescita della domanda di informazione e consulenza su questo tema espressa dalla popolazione ed al fine di mettere a sistema le esperienze maturate dai due Centri Regionali, nonché di fornire risposte più capillari e diffuse nel territorio regionale, si è reso opportuno prevedere un'ulteriore articolazione dei servizi di informazione e consulenza, costituendo, in ogni ambito provinciale, dei Centri specializzati nelle soluzioni per l'adattamento dell'ambiente domestico".
I servizi offerti dai Centri provinciali
I Centri Provinciali si propongono come un servizio rivolto al cittadino, senza particolari limitazioni di accesso riguardo l'età o la tipologia di disabilità: si rivolgono non solo alle persone completamente non autosufficienti e ai disabili gravi, utenti che solitamente sono già in carico ai servizi socio-sanitari territoriali, ma a qualsiasi cittadino che, avendo delle limitazioni nello svolgere le attività della vita quotidiana, necessiti di un aiuto per riorganizzare gli spazi interni, rimuovere o superare gli ostacoli ambientali e le barriere architettoniche (ad es. attraverso rampe, elevatori, ascensori ...), studiare accorgimenti e soluzioni per rendere più semplici le attività di ogni giorno nella propria casa (ad es. facilitare l'uso della cucina, utilizzare arredi appropriati, installare maniglioni o pavimenti speciali), utilizzare sistemi di tele assistenza o sistemi informatici per il controllo dell'ambiente domestico. 
A tal fine, ogni Centro si avvale di un'équipe di carattere interdisciplinare e multiprofessionale, di norma composta da un operatore sociale (assistente sociale o educatore professionale), un tecnico progettista esperto di accessibilità e tecnologie, un fisioterapista, un operatore con funzioni amministrative e di segreteria organizzativa.
Per le situazioni di maggiore complessità, è previsto il supporto del Centro Regionale Ausili e del Centro Regionale di Informazione su accessibilità e barriere architettoniche.
La funzione dei Centri Provinciali è quella di orientare il cittadino in un panorama molto complesso e ricco di opportunità, ma estremamente frammentato, indirizzando le persone verso l'Ente competente e il corretto canale di finanziamento per lo specifico intervento.
Le tecnologie ICT nell'adattamento domestico
Ma quale è il ruolo delle tecnologie informatiche e telematiche (ICT) all'interno di questo servizio? L'abbiamo chiesto a Massimiliano Malavasi, ingegnere esperto di domotica che opera all'interno dell'équipe del CAAD di Bologna. "L'utilità di questi strumenti - risponde Malavasi - riguarda essenzialmente due ambiti: le opportunità offerte da Internet come mezzo per realizzare una rete tra i CAAD provinciali e i centri regionali; le potenzialità offerte dall'integrazione di ausili tecnologici e tecnologie domotiche con l'ambiente domestico. Per quanto riguarda il primo aspetto, si tratta di un progetto in via di costruzione: a breve è in programma la presentazione di un portale dei CAAD regionali, con la finalità di mettere in comune le informazioni disponibili presso le banche-dati dei CAAD provinciali. Il secondo aspetto merita invece un maggiore approfondimento. Il servizio offerto dal CAAD infatti (oltre naturalmente a quello di consulenza in merito ai temi legislativi e alle possibilità di rimborso), consiste nello studio di un "sistema", una proposta complessiva che, partendo dalla situazione dell'utente e dalle sue esigenze, disegna una proposta di soluzione, arrivando fino alla fase pre-progettuale (il progetto vero e proprio è invece, naturalmente, lasciato a un consulente scelto dall'utente, anche se il CAAD può, su richiesta, fornire informazioni anche a quest'ultimo). Proprio questa attenzione focalizzata più sul "sistema abitazione" nel suo complesso che su singole "soluzioni ausilio" distingue le attività del nostro servizio da prestazioni più tradizionali legate alla consulenza ausili. In tutto questo, i moderni sistemi informatici e telematici (per indicare i quali da alcuni anni si usa appunto il termine "domotica", quando sono dedicati ad applicazioni legate alla gestione della casa) hanno notevole importanza, perché si tratta sempre di ideare un sistema "intelligente", nel quale le varie funzionalità siano coordinate tra loro". 
Più che innovazione, funzionalità e affidabilità
Spesso si pensa infatti, parlando di domotica, che le realizzazioni migliori siano quelle il più possibile "avveniristiche", ma ciò non corrisponde al vero. Spiega infatti Malavasi: "Anzitutto, una delle nostre attenzioni è quella di ricercare soluzioni che si trovino normalmente sul mercato e che siano il meno possibile vincolate a specifiche disabilità. Ciò per ovvie ragioni di costi, ma anche di reperibilità e possibilità di scelta, da parte dell'utente, in funzione dei suoi gusti personali. Anche per questo, ciò che conta non è l'aspetto "avveniristico" o altamente tecnologico della soluzione proposta, ma la sua effettiva utilità. Un altro aspetto da sfatare, è quello che occorrano soluzioni sempre più innovative, che ci voglia a tutti i costi la "novità". Invece oggi lo sviluppo va, più che verso nuove "invenzioni", verso una sempre maggior capacità delle soluzioni già esistenti di interfacciarsi tra loro e integrarsi pienamente con gli impianti domestici e gli altri prodotti presenti sul mercato. Tra l'altro frequentemente sono proprio i prodotti più maturi ad aver raggiunto un maggiore livello di affidabilità. Tra i requisiti più importanti, quando si parla di prodotti rivolti all'adattamento domestico, vanno sicuramente considerate la semplicità d'uso e la sicurezza del sistema adottato. Proprio in tema di sicurezza, ricordiamo anche che molte "novità" oggi ritenute importanti riguardano tutte le piccole o grandi soluzioni che permettono di gestire le eventuali emergenze (gruppi di continuità, piccoli generatori, interruttori di sicurezza "intelligenti", sistemi di telesoccorso che diventano sempre più autonomi, ecc.), dando quindi all'utente un livello di sicurezza più elevato. Come ultima osservazione vorrei ricordare anche come le soluzioni domotiche non debbano necessariamente coinvolgere l'intera abitazione, ma dove le necessità siano molto focalizzate, possano anche limitarsi a semplici ed economiche applicazioni legate a singole funzionalità di una stanza".
Anche in questo campo quindi - come in altri settori che riguardano persone disabili o in situazione di svantaggio - ciò che conta non è tanto la tecnologia fine a se stessa, ma la sua effettiva capacità di integrarsi con il contesto in cui la persona si trova e rispondere ai suoi specifici bisogni.
da “ASPHInforma” n. 30 – 1° numero 2007-07-18

(Fonte: http://www.asphi.it/ASPHInforma/N.30/Domotica.html)
	

	


	Scuola/Poco sostegno, docenti poco preparati, discontinuità didattica. Erano meglio le scuole speciali? 


Di fronte ai ritardi dell’inclusione c’è chi pensa ad un ritorno al passato chiedendo la riapertura degli istituti e delle scuole speciali. Agedi, Fish e Ciis frenano: ’’Indietro non si torna. Ma c’è incapacità gestionale e le famiglie sono amareggiate’’ 
MILANO - Pochi insegnanti di sostegno, scarsa preparazione del corpo docente, mancanza di continuità didattica. La scuola non parte sotto i migliori auspici per i 190 mila studenti italiani con disabilità, che potrebbero diventare 200 mila nel corso dell'anno se verrà confermato il trend di crescita degli ultimi anni (+5% l'anno). Secondo le associazioni che si occupano di disabilità, infatti, i circa 96 mila docenti di sostegno potrebbero non bastare e il blocco delle assunzioni porterà ad una carenza di circa 5 mila insegnanti (vedi lancio nel notiziario del 4 settembre, ndr). Così, di fronte alla riduzione delle ore dedicate ad ogni alunno, qualche genitore torna a pensare che forse sarebbe meglio iscrivere i propri figli alle scuole speciali, il cui numero è diminuito da quando la legge 517/77 ha sancito il diritto a frequentare le scuole comuni anche per gli studenti con disabilità (secondo il Ministero della Pubblica Istruzione, sono rimaste 15 scuole speciali in tutta Italia, ndr), potrebbero quindi conoscere una nuova fioritura. 


"Siamo arrivati alla disperazione, e la disperazione può portare a cercare le soluzioni più comode". Per Maria Mirella Gangeri, presidente di Agedi, l'associazione genitori di bambini ed adulti disabili, è questo a spingere le famiglie a chiedere la riapertura degli istituti e delle scuole speciali. Una soluzione che i membri dell'Agedi non condividono. Qualche passo positivo, dicono, dal 1977 a oggi c'è stato. "Non permettiamo a nessuno di tornare al passato - dice Maria Mirella Gangeri -. Da un punto di vista didattico siamo ancora parecchio indietro, ma la scuola cosiddetta normale è un luogo importante di socializzazione per i nostri figli". Proprio per questo, a preoccupare i genitori non è solo la carenza di insegnanti di sostegno, ma l'atteggiamento delle insegnanti curriculari. "L'errore di fondo è delegare l'integrazione del bambino con difficoltà all'insegnante di sostegno - spiega la presidente di Agedi -. Invece che favorire l'armonia della classe e l'accettazione di chi è diverso, il docente preferisce far uscire dall'aula il ragazzo e il suo insegnante. Così si mantiene l'ordine e la gestione degli alunni è più facile". 


"Il rischio che i genitori chiedano al riapertura delle scuole speciali esiste - conferma Salvatore Nocera della Fish -: quando il Governo non risponde alla domanda della qualità dell'integrazione la gente preferisce il peggio. Noi abbiamo prospettato questo rischio al Ministero e la risposta, politica, che ci è stata data è che 'indietro non si torna'. Ma bisogna vedere cosa chiederanno le famiglie: abbiamo ricevuto decine di segnalazioni di genitori amareggiati dal fatto che i loro figli non sono seguiti, dal turnover degli insegnanti di sostegno, dall'impreparazione degli docenti, talora dall'incapacità gestionale di alcuni dirigenti scolastici, dai mancati controlli sul rispetto della normativa. Lamentele che sembrano voler dire 'si stava meglio quando si stava peggio'; certo, su 190mila studenti iscritti e frequentanti sono ancora poche". 


Intanto, però, il malessere esiste e preoccupa anche il Ciis, Coordinamento italiano insegnanti di sostegno. "La tesi di un ritorno alle scuole speciali non è da prendere in considerazione - dice Giuseppe Argiolas, membro del direttivo Ciis -: si rischierebbe di tornare indietro e smentire l'attività svolta negli ultimi anni dal punto di vista della legislazione e dei successi formativi raggiunti dagli alunni integrati nelle scuole comuni. Mi auguro che le famiglie facciano sentire la loro voce e che i genitori si muovano nella direzione del riconoscimento dei loro diritti all'interno delle classi comuni perché è lì avviene il processo di crescita di tutta la società: non si può assolutamente pensare alle scuole speciali". 

Nonostante i tagli previsti per quest'anno creino qualche allarme, i genitori dell'Agedi sono fiduciosi e interpretano la scelta del Ministero come un punto di svolta. "Finora, purtroppo l'handicap è stato considerato uno strumento per creare nuovi posto di lavoro all'interno della scuola -prosegue Maria Mirella Gangeri- , mentre occorre che gli insegnanti stessi prendano in carico il bambino che ha difficoltà. E in questo processo l'insegnante di sostegno deve poter 'sostenere' tutta la classe, non una singola persona. Altrimenti, chiederemo allo Stato dei docenti privati che facciano lezione ai nostri figli direttamente a casa". 


La Fish, invece, chiede di puntare sulla formazione. "Ci vorrebbero corsi di aggiornamento obbligatori, organizzati dal ministero dell'Istruzione in collaborazione con i sindacati, insieme a modifiche legislative sulla formazione dei docenti. Bisognerebbe inserire nel curriculum formativo un certo numero di ore sulle tematiche dell'integrazione. Quando partimmo a lavorare su questi temi, negli anni '60 e '70, insegnanti di sostegno non ce n'erano ma corsi di formazione per gli insegnanti curriculari sì". 

da “SuperAbile.it” del 12 settembre 2007

(Fonte: http://www.superabile.it/CANALI_TEMATICI/Scuola_e_Formazione/Dossier/info-116761851.html)
	Convegno Nazionale/“DURANTE E DOPO DI NOI”


Come garantire diritti esigibili e tutele effettive alle persone con handicap intellettivo e limitata o nulla autonomia. Il 19 0ttobre 2007 a Torino ci sarà un convegno nazionale
Presentazione degli obiettivi
Il convegno nasce dall’esigenza di promuovere la concreta esigibilità del diritto agli interventi socio-assistenziali in particolare a favore delle persone ultradiciottenni con handicap intellettivo e limitata o nulla autonomia: sostegni domiciliari alle famiglie, accessi garantiti nei centri diurni, ricoveri tempestivi in caso di necessità in piccole comunità di tipo familiare.
I soggetti con handicap intellettivo, che non hanno prevalenti disturbi psichiatrici e che sono stati valutati dai servizi competenti (Centri provinciali per l'impiego) non avviabili al lavoro, al termine del percorso scolastico e formativo dovrebbero avere accesso ad attività diurne del settore socio-assistenziale. Il condizionale è d’obbligo perché il diritto - come vedremo - non è affatto esigibile.
 
La situazione
La ragione della scelta di limitare questo momento di riflessione alle persone con handicap intellettivo in situazione di gravità nasce dalla constatazione che, una volta terminato il percorso scolastico-formativo, in assenza di interventi socio-assistenziali garantiti (esigibili), queste persone sono ad alto rischio di esclusione sociale: o finiscono per restare a totale carico della famiglia oppure sono ricoverati anzitempo, perché diventa insostenibile per la famiglia provvedervi a lungo senza aiuti esterni. AI contrario, è ormai dimostrato che, laddove è stata assicurata la frequenza di un centro diurno assistenziale, aperto cinque giorni alla settimana e per otto ore al giorno, il mantenimento a domicilio del figlio con handicap, benché grave, quasi sempre si protrae a lungo nel tempo. Abbiamo ormai genitori ultrasettantacinquenni con figli di 45, 50 anni e oltre ancora in casa.
 
Garantire il "durante noi" come è garantita l’integrazione scolastica
È indubbio che l’integrazione scolastica in ogni ordine e grado della scuola, ivi compreso l’obbligo formativo, ha favorito l’accoglienza in famiglia di questi soggetti, un tempo sovente rifiutati e ricoverati in istituto.
Importanti sono anche i servizi attivati per la prima accoglienza del neonato con handicap come, ad esempio, quello di consulenza educativa dell’Assessorato all’istruzione del Comune di Torino, attivo da oltre quindici anni, che aiuta i genitori a muovere i primi passi con un bambino "diverso" da quello atteso.
Tuttavia, mentre è assicurata la frequenza scolastica e la famiglia può quindi contare su aiuti concreti per continuare ad accogliere e mantenere a domicilio un figlio con handicap intellettivo in situazione di gravità, non sempre è garantito l'intervento assistenziale dopo i 18 anni.
 
Riconoscere il volontariato intra-familiare
Desideriamo anche porre l’accento sulla necessità di riconoscere l’apporto fondamentale della famiglia che, volontariamente, decide di continuare ad occuparsi in prima persona del figlio ultradiciottenne e che, pertanto, a maggior ragione deve essere sostenuta dalla comunità, anche mediante il riconoscimento di un contributo forfetario per le maggiori spese a cui deve far fronte per garantire il mantenimento del figlio a domicilio.
Un rilevante sostegno alla permanenza a domicilio delle persone con limitata o nulla autonomia potrebbe essere il riconoscimento da parte delle istituzioni (Regioni, Comuni singoli e associati) del volontariato intrafamiliare prestato dai genitori e/o da altri congiunti e/o da terze persone. Citiamo a titolo di esempio le positive delibere sul volontariato intrafamiliare approvate dal Consorzio dei Comuni di Collegno e Grugliasco (16 gennaio 2001) e, per quanto riguarda gli anziani cronici non autosufficienti, dal Comune di Torino (26 settembre 2005).
 
Il "dopo di noi"
La preoccupazione delle famiglie delle persone con handicap intellettivo con limitata o nulla autonomia è rivolta anche al futuro e, soprattutto, al momento in cui non saranno più in grado di fare fronte ai bisogni dei loro figli ormai adulti per esigenze di varia natura (decesso, malattie invalidanti, gravi difficoltà di natura psicologica, ecc.).
Certamente il problema del "dopo di noi" preoccupa, perché ancora troppi sono i ricoveri in istituti di dimensioni notevoli e che prevedono sovente la comunanza tra persone con problematiche diverse: anziani malati cronici non autosufficienti e persone con problemi psichiatrici sovente vivono a fianco di persone con handicap intellettivo. Anche se in nuclei separati, restano comunque convivenze forzate, sottoposte peraltro a regole e comportamenti tipici delle istituzioni totali che, sin dal 1970, stiamo cercando di eliminare dalle risposte assistenziali, perché veri luoghi di emarginazione sociale.
Le famiglie chiedono agli Amministratori che non sia vanificato l'enorme sacrificio fatto per permettere ai loro figli di condurre un'esistenza all'interno di un contesto di normalità. Ritengono per questo che, nel momento in cui viene meno il loro impegna, ai loro figli debba essere assicurato, nel caso non sia praticabile l'affido a un congiunto o a una terza persona, il ricovero in una comunità alloggio o in una casa famiglia, affinché possano ritrovare il più possibile quel clima familiare indispensabile per condurre una vita dignitosa. E noto, infatti, che solo in un piccolo ambiente, con al massimo 8-10 persone che vivono insieme in un appartamento o in una piccola costruzione situata in un normale contesto sociale, si possono stabilire relazioni personali e affettive che ripropongono un clima familiare.
 
Perché il privato, benché "sociale", non può bastare
Le numerose iniziative finora intraprese dal privato sociale (fondazioni, banche, associazioni di persone in situazione di handicap... ) si sono mosse sul fronte della ricerca di fondi per finanziare la realizzazione di piccole comunità alloggio, in alcuni casi coinvolgendo anche grandi enti pubblici, come è stato il caso del Comune di Roma che è promotore di una fondazione per il "dopo di noi", ma prevalentemente cercando finanziamenti da parte di privati o attraverso altre iniziative benefiche.
Tutto questo è senz'altro positivo perché ha richiamato l'interesse generale sul problema e, soprattutto, ha sottolineato che la risposta non può essere l'istituto, ma deve essere una piccola comunità alloggio o una casa-famiglia.
Inoltre, è senz'altro utile e opportuno incoraggiare, anche attraverso le fondazioni, le donazioni di privati finalizzate a questi scopi, piuttosto che consolidare i patrimoni di vecchie istituzioni private che perseverano nell'emarginazione di queste persone.
Tuttavia, queste iniziative possono al massimo contribuire a incrementare la diffusione e realizzazione di qualche comunità alloggio, ma non assicurano di per sé il diritto al ricovero per tutte le persone in situazione di handicap che ne hanno la necessità; inoltre vi é il rischio oggettivo della deresponsabilizzazione delle istituzioni (Parlamento, Governo, Regioni, Comuni).
Inoltre, come è stato rilevato da alcuni osservatori attenti, il problema principale consiste nel trovare i fondi necessari al funzionamento delle comunità alloggio e delle case-famiglia.
Il costo annuale della gestione di una comunità alloggio per 8-10 persone in situazione di handicap è di circa 400-500 mila euro. Un importo insostenibile per una famiglia e che nessuna polizza assicurativa intenderà mai coprire se non a fronte del pagamento di premi esorbitanti inavvicinabili ai più.
 
I Comuni hanno precisi obblighi di legge
Ferme restando quindi le valide iniziative di promozione per ottenere finanziamenti per realizzare comunità alloggio, è altrettanto indispensabile coinvolgere con maggior fervore i Comuni e gli Enti gestori dei servizi socio-assistenziali.
Vi sono obblighi di legge ben precisi, mai abrogati, e quindi ancora oggi esigibili in caso di necessità, che impongono proprio ai Comuni il dovere di assistere mediante il ricovero i minori, i soggetti con handicap e gli anziani che non sono in grado di provvedere alle loro esigenze.
Ci riferiamo agli ancora vigenti articoli 154 e 155 del regio decreto 773/1931, che le Regioni, nel dare attuazione alla legge 328/2000, dovrebbero riprendere per confermare il diritto esigibile al ricovero per i soggetti incapaci di provvedere alle loro esigenze fondamentali di vita, così come è stato fatto dalla Regione Piemonte con la legge 1/2004.
Sono i Comuni che devono garantire il diritto al ricovero e sono gli stessi Comuni i soli in grado di sostenere i costi di gestione delle comunità alloggio.
 
Come garantire il diritto a vivere in piccole comunità alloggio
Le sopra citate disposizioni del regio decreto 773/1931 prevedono solamente il ricovero come diritto esigibile, ricovero che potrebbe però essere effettuato anche in un istituto.
Le iniziative di promozione sociale fin qui intraprese dovrebbero quindi procedere nella direzione di ottenere da parte dei Comuni e degli Enti gestori dei servizi socio-assistenziali l'approvazione di delibere che sanciscano il diritto all'accoglienza in comunità alloggio alle persone in situazione di difficoltà e il dovere per l'Ente locale di provvedervi, nel rispetto delle norme vigenti.
È attraverso l'assunzione di impegni precisi e cioè leggi nazionali o regionali o delibere comunali, che si possono garantire le risorse necessarie per assicurare non solo la realizzazione, ma soprattutto la gestione delle comunità alloggio e delle case-famiglia necessarie.
Questo anche al fine di tutelare tutti gli aventi diritto e non solo chi ha la possibilità di effettuare donazioni.
A partire dall'esempio positivo della citata legge 1/2004 della Regione Piemonte, obiettivo del convegno è l'individuazione dei percorsi da attivare per ottenere l'approvazione di leggi nazionali o regionali o delibere comunali che riconoscano il diritto esigibile ai servizi socio-assistenziali (domiciliari, diurni, residenziali) per i soggetti con handicap intellettivo in situazione di gravità.
A tal fine è previsto il coinvolgimento degli enti gestori dei servizi socio-assistenziali della Provincia di Torino per una prima elaborazione della traccia di lavoro, allo scopo di redigere un documento da sottoporre non solo alle Province nell'ambito dell'iniziativa di gemellaggio sociale, ma anche alle altre istituzioni e alle forze sociali, affinché siano assunti i provvedimenti di cui sopra.
Contestualmente si prevede di coinvolgere gli Assessorati regionali e i Ministeri per la solidarietà sociale e per le politiche per la famiglia.
(Fonte: http://www.fondazionepromozionesociale.it/)
	Sport/SENTIRSI PIù LEGGERI


a cura di Barbara Pianca 

L’immersione subacquea, per chi non l’ha mai conosciuta, sembra un'impresa difficile, fatta solo per "addetti ai lavori", se non per "superuomini". Ma a Lodi questo pregiudizio è stato sconfitto, come ci raccontano gli atleti che hanno partecipato al primo corso italiano dedicato a persone con disabilità per l’utilizzo di bombole Nitrox

Del primo corso italiano di immersione subacquea con bombole Nitrox abbiamo già scritto in Superando.it, dedicando un approfondimento a questo sport e alle associazioni che, in Italia e nel mondo, lo hanno reso accessibile.

In particolare ci siamo soffermati sulla sinergia tra la Scuola Subacquea Laudense e l’Associazione Sport Insieme di Lodi: quest'ultima raccoglie, nella città lombarda, un gruppo di atleti con disabilità che si esercitano nel nuoto, nell’equitazione e nel torball [gioco con la palla per non vedenti, N.d.R.] e qualche anno fa ha contattato la scuola locale per le immersioni subacquee, chiedendo se esse fossero accessibili anche a persone con ridotta capacità motoria o con limitazioni sensoriali.

La Scuola Subacquea di Lodi (affiliata all’HSA, Handicapped Scuba Association) ha risposto positivamente, per ora solo rispetto alla disabilità fisica. Sono cominciati così i primi corsi specializzati.

Nel 2006 tre atleti di Sport Insieme sono stati i primi in Italia a brevettarsi nell’utilizzo delle bombole subacquee Nitrox, una miscela che, per la sua alta percentuale di ossigeno, diminuisce l’affaticamento fisico durante l’immersione e facilita la ripresa una volta fuoriusciti dall’acqua. Si chiamano Michele Armigero, Massimiliano Schirru e Laura Molesini. Li abbiamo incontrati per farci raccontare la loro esperienza.

Un po’ di fatica in meno Michele Armigero è responsabile per Sport Insieme dei settori equitazione e sub. A lui chiediamo qualche informazione sull'associazione.
«È un’associazione di persone con disabilità (esattamente una trentina di disabili e una sessantina di soci in tutto) che utilizzano l’attività sportiva per mantenere la possibilità residua dei muscoli in allenamento. Raggruppiamo disabilità diverse, fisiche, sensoriali, intellettive e proponiamo varie attività di cui la predominante è il nuoto, ma anche il tennis da tavolo, le immersioni subacquee, il torball e l'equitazione».

Lei personalmente cosa pratica?
«Equitazione, tennis da tavolo, un po’ di nuoto e subacquea».

Quando ha cominciato le prime immersioni?
«Tre anni fa, quando ho frequentato il corso alla Scuola Laudense per il brevetto Open A».

Anche allora eravate in tre, lei, Massimiliano e Laura?
«Abbiamo cominciato in quattro e siamo rimasti noi tre. Adesso ci sono altri soci di Sport Insieme che si sono incuriositi e hanno voglia di praticare questa disciplina. Ci sono anche delle persone con disabilità intellettiva e/o relazionale, ma per loro ancora non ce la sentiamo, perché è un settore in fase di sviluppo: bisogna essere sicuri che abbiano compreso bene le istruzioni».

Quali sono le differenze tra il primo corso e quello del 2006 sull’utilizzo delle bombole Nitrox?
«L’alta percentuale di ossigeno presente nella miscela Nitrox alleggerisce lo sforzo fisico a parità di prestazione e dà più margine di sicurezza, riducendo la possibilità di malattie e altri rischi da decompressione. Io ho la distrofia muscolare e per me è stato molto meno affaticante».

Michele sottolinea molto il beneficio che ha ottenuto a livello di prestazione fisica. Gli chiediamo allora come mai non si utilizzi sempre il Nitrox, escludendo altri tipi di miscela.

«Il Nitrox è più pericoloso e bisogna saperlo adoperare. Occorre calcolare la profondità e i tempi necessari per raggiungerla. La nostra miscela, tra quelle autorizzate, è quella che contiene la percentuale più alta di ossigeno, il 36%. Si fa riferimento a una tabella che calcola i tempi necessari per la discesa a determinate profondità, in rapporto alla percentuale di ossigeno contenuta nella miscela. La tabella calcola l’azoto che respiriamo sott’acqua e il tempo di smaltimento necessario».


Due chiacchiere tra i pesci
Massimiliano Schirru, invece, è non vedente e può scendere sott’acqua solo accompagnato da un buddy, una persona esperta che lo guida e con cui deve instaurare un rapporto di fiducia. Agonista nel torball, non avrebbe mai pensato di diventare anche un sommozzatore.
«Proprio così. Fino al 2004 non avrei mai pensato che un non vedente potesse fare il sub. Quando è arrivata la proposta in associazione mi sono incuriosito, ho provato e mi è piaciuto».

Cosa le piace di questo sport?
«Quando finiscono le esercitazioni in piscina e si va in mare le sensazioni sono indescrivibili. Il contatto con l’acqua e la natura è emozionante. Mi piace sentire il mio corpo che si muove con agilità e leggerezza. A livello interiore è un’esperienza molto profonda».

Quali sono stati per lei i benefìci del Nitrox?
«Lo sport diventa meno faticoso. Me ne accorgo in acqua e quando ne esco. Inoltre, durante il corso in piscina, ho avuto modo anche di sperimentare la maschera gran-facciale con interfono ».

In che cosa consiste?
«È una maschera che consente di comunicare sott’acqua perché mi lascia la bocca libera. Vicino all’orecchio c’è un pulsante e, premendolo, riesco a parlare con il mio buddy che indossa il mio stesso tipo di maschera».

Come si è trovato?
«Mi trovo bene, anche se non utilizzo spessissimo questa maschera. Infatti, per imparare a usarla al meglio occorre provarla molto, trovare la misura giusta per il naso per poter compensare quando si è sotto’acqua. Servono insomma parecchie prove. Inoltre non tutti riescono a usarla. Infatti, dei due buddy che mi accompagnano, ad uno piace indossarla, all’altro meno. Con quest’ultimo allora comunico con i gesti delle mani e vestiamo maschere tradizionali».

A quando risale la sua immersione più recente?
«All’estate scorsa. Non me lo posso dimenticare perché una medusa mi ha punto sulla guancia. Un pizzichio piuttosto doloroso!».


Un mondo vitale e colorato
Nella squadra dei "brevettati Nitrox" c’è anche una donna, si chiama Laura Molesini ed era assieme a Massimiliano quando è stato punto dalla medusa. Com'è andata quella volta?

«Innanzitutto voglio dire che nella domanda c’è un errore, perché Massimiliano non è stato punto ma "baciato da una medusa"! Non gli ero vicino sott’acqua, ma quando siamo saliti in superficie, sul gommone, ho notato qualcosa di diverso: una macchia nera che si stava per gonfiare sulla sua guancia. Allora gli ho chiesto se sentiva dolore e lui mi ha risposto, solamente, che gli bruciava. Fin dall’inizio della discesa in immersione, ho notato che le meduse ci tenevano compagnia. Volevo prenderne una, ma mi ero ricordata di un episodio accaduto tanti anni fa. Ero al mare dai miei parenti e c’era un grandissimo branco di meduse. Tre bagnanti avevano appena fatto il bagno e uno di loro cercava di impedirmi di entrare in acqua. Piansi, ma poi fui sorpresa nel vedere che l’altro bagnante aveva sulla pancia due impronte lasciate da altrettante meduse. A quel punto - lo ricordo bene - capii che era meglio non fare il bagno!».

È riuscita a vedere le meduse da vicino?
«Di meduse ne ho viste parecchie, anche nei libri, nei film e nei  documentari. Hanno un colore bianco e alla fine del loro corpo c’è una specie di coda che si apre e si chiude: quando si chiude mi sembra un ombrello».     

Quali altri incontri ha fatto sott’acqua?
«Oltre alle meduse, anche altri pesci e molluschi, gorgolle, murene, sogliole, polipi e lo spirografo».

Cosa le piace di questo sport?
«C’è un rapporto molto speciale tra me e l’acqua. Ho sempre sognato il mare, quand'ero più piccola, ma non sapevo che il mondo sportivo subacqueo avesse sviluppato studi accurati e fosse dotato di un’attrezzatura tale da permettere anche a me, che ho una disabilità fisica, di fare delle immersioni. Devo ammettere che non è stato facile, ma mi è piaciuto moltissimo. Una volta provato, non si molla più la presa!».

Pratica anche altri sport?
«Frequento l’Associazione Sport Insieme dalla sua nascita nel 1991 e pratico quasi tutti gli sport che essa offre. Vado tre volte alla settimana in piscina a nuotare e ho gareggiato, anni fa, a livello regionale e nazionale. Tre volte alla settimana, poi, vado in palestra e mi alleno nel tennis da tavolo, disciplina nella quale partecipo a gare regionali e nazionali. Una volta alla settimana, infine, pratico anche ludico motorio (ginnastica) e una volta al mese equitazione e subacquea in piscina».

Cosa l’ha spinta a provare per la prima volta le immersioni subacquee?
«Da anni andavo al mare sull’Adriatico, dai miei parenti e un giorno mi sono messa a pensare che cosa ci fosse da vedere sott’acqua. Chiedevo sempre perché non dovessi allontanarmi dagli scogli, perché non ci fosse più il fondale o perché ci fossero le onde. Insomma, cosa c’era sott’acqua. Nessuno mi rispondeva. Finalmente, dopo tanto tempo che non chiedevo più niente, mi si sono aperte le porte di questo sogno».

Prima di immergersi, cosa si aspettava?
«Pensavo d’immergermi in un mondo sconosciuto e di vedere tutto uguale, il fondale o i relitti: come un muro o come un fondale tutto liscio e magari anche dipinto. Invece mi sono trovata in un mondo pieno di bellezze naturali, di colori, ma anche di vitalità».

Quali sono le sensazioni più forti?
«Sott’acqua mi trovo benissimo, nonostante ci siano molte regole e precauzioni da ricordare. Le mie sensazioni più forti sono tante e non è facile descriverle a parole. Quando vedo un pezzo di parete, penso sempre a come esplorarne anche una mimima parte, perché mi colpiscono i suoi colori meravigliosi. Quando ho tenuto in mano per la prima volta una stella marina, era così morbida e la sensazione è stata bellissima. Ma la mia emozione più forte sarà di certo quella di incontrare uno squalo!».

Quali sono i vantaggi dell’utilizzo del Nitrox?
«Soprattutto la profondità che permette di raggiungere e il tempo di immersione che si allunga. E poi mi sento più leggera».

Quali sono i ricordi più belli del corso?
«Per me nessun ricordo viene mai cancellato, in particolare quelli dell’esame scritto e delle immersioni in mare».

E la situazione più difficile?
«Una volta al mare ho sbagliato la risalita, perché la mia maschera si era riempita d’acqua».

Per informazioni:
Sport Insieme, Via Giovanni XXIII, 15, 26900 Lodi
tel. 0371 438221, apd@sportinsiemelodi.it - www.sportinsiemelodi.it.

da “Superando.it” del 30 gennaio 2007

(Fonte: http://superando.eosservice.com/content/view/1732/119/)
	Mario Melazzini/IO, LA SCLEROSI, LE STAMINALI E LA MORTE DIGNITOSA


di Stefano Lorenzetto

La scoperta della malattia, la trafila come un paziente qualsiasi, la disperazione, il pensiero del suicidio. Poi l'accettazione del male e una nuova forza interiore. Al servizio degli altri. 
Come Luca Coscioni, morto lo scorso 20 febbraio, da più di tre anni il dottor Melazzini combatte contro la Sla, sclerosi laterale amiotrofica. Ma non gli va di prestare ai radicali, perché ci facciano politica, il suo corpo irrigidito dalla paralisi progressiva. Medico dal 1983, sposato con un'ortottista, tre figli di 22, 17 e 11 anni, il Mela (amici e concittadini lo chiamano così) ha superato l'innata timidezza per trasformare il suo male in uno show. Era difficile immaginare una via crucis che avesse per stazioni Porta a Porta e Domenica in e per santino Storia di Mario, un cortometraggio con Ricky Memphis nel quale l'oncoematologo interpreta se stesso. Davanti a questa testa sorretta dal collare, a questi occhi guizzanti che gridano vita, a quest’uomo che confessa d'aver cercato fin da bambino i segni della sofferenza nei coetanei e anche negli adulti.
«Mi inibivo, stavo attento a controllare persino il mio tono di voce se m'accorgevo che poteva far star male gli altri», le platee trattengono il respiro ammirate. L'ultima apparizione, 550 secondi nel programma domenicale di Mara Venier, è stata occupata per quasi un decimo da un applauso scrosciante. Una standing ovation di 45 secondi. Un tempo infinito, televisivamente parlando. Come per Paul McCartney» s'è stupita la conduttrice. Ad accompagnare Melazzini cera un altro pavese, il suo più caro amico: Rosalino Cellamare, in arte Ron, il cantautore che a 17 anni debuttò al Festival dì Sanremo portando in coppia con Nada li brano Pa 'diglielo ama'. Solo per lui, per Ron il Mela, ha accettato di tornare con L' uomo delle stelle sul palcoscenico dell'Ariston dal quale era sceso vincitore nel 1996. Solo per lui, per il Mela, Ron inciso un cd con Claudio Baglioni, Loredana Berte, Luca Carboni, Carmen Consoli Lucio Dalla, Elisa, Jovanotti e altri. Cosicché un giorno si dirà: era grande il Liga, ma ancor più grande è stato il Mela. 
I malati di tumore in lotta con leucemie e linfomi qualche speranza di guarigione almeno ce l'hanno fino a quando l'ematologo Mario Melazzini, 47 anni, primario del day hospital oncologico, continuerà a girare sorridente fra loro in camice bianco, a entrare nelle camere sulla sedia a rotelle munita di motore e clacson, a dettare diagnosi con voce ogni giorno più gutturale, a prescrivere terapie puntando una alla volta le lettere sulla video-tastiera per disabili del pc con l'unico dito che ancora non si è ribellato ai comandi muscolari. 
L’asimmetria del dolore, qui alla torre 5, piano 2 della clinica Maugeri di Pavia, ha una crudeltà spettacolare: per un'inversione delle parti, l'unico condannato a morire senza possibilità di cura è il medico. 
Che cosa le ha tolto la Sla?
A parte la motricità, nulla. Anzi, mi ha dato tantissimo. Mi ha fatto percepire quanto la medicina sia impotente di fronte alle malattie. Mi ha insegnato a chiedere aiuto. Chi l’avrebbe mai detto che un giorno mi sarei soffocato sorseggiando un bicchiere d’acqua? Dal modo in cui uno s’occupa di te capisci d’esistere. C’è stato un momento in cui non amavo più la vita perché mi pareva fatta solo di atti materiali. Come ha scritto Tiziano Terzani, dovremo cercare un farmaco per la mortalità, imparare a distaccarci dal nostro corpo.

Quali cambiamenti le ha imposto?
Per me la montagna era ed è tutto. Non poter più camminare, sciare, arrampicarmi…Una rabbia. Ma poi la mente umana ha la capacità di adattarsi, quando si è motivati. Certo, essendo coinvolti i muscoli della masticazione e della deglutizione, ho dovuto dire addio ai piaceri del cibo. Da due anni mi nutro attraverso la Peg, gastronomia endoscopica per cutanea. Ogni tanto mia moglie mi prepara una tazzina di caffè addensato o un frullato di mela, giusto per farmi sentire sulla lingua un sapore diverso dalle sostanze che mi sparano nella pancia attraverso la sonda. Non capisco perché siano tutte aromatizzate alla vaniglia.

Ma come fa dallo stomaco ad arrivare il gusto in bocca?
E il reflusso gastroesofageo dove lo mette? Solo ruttini vanigliati: Dopo un po’ non se ne può più.

Quanto ci impiega a nutrirsi?
La pompa a infusione è lenta, 80-120 millilitri l’ora. Per mia scelta ho deciso un’unica somministrazione giornaliera. Comincio alle 6 di sera e finisco alle 2 di notte.

Che cosa sapeva della sclerosi laterale amiotrofica prima di esserne colpito?
Pochissimo. Reminiscenze di un esame sostenuto nei 1980. Malattia neurodegenerativa progressiva dei motoneuroni cioè le cellule nervose cerebrali e spinali che permettono i movimenti della muscolatura volontaria. Mortalità a tre quattro anni dalla diagnosi: 80 per cento. Detta malattia di Charcot, dal nome del neuropsichiatra francese che la descrisse per primo nel 1874. Detta anche morbo di Lou Gehrig, in memoria del grande giocatore di baseball portato sullo schermo da Gary Cooper. Ricorda il film L’idolo delle folle? È del 1942. Il campione dei New York Yankees mori un anno prima, non ancora quarantenne. È rimasto famoso il congedo pronunciato, quando era già prossimo alla fine, davanti al pubblico che l’aveva applaudito in 2.130 partite: «Mi considero l’uomo più fortunato del mondo»

Sul piano scientifico sapeva davvero poco.
M’era rimasta impressa una frase del bignami di neurologia. «I pazienti assistono impotenti alla loro morte per arresto respiratorio». Che brutto, pensai allora. Dal 1993 s’è cominciato a capirne di più, con la scoperta della mutazione del gene Sod1, superossido dismutasi, che serve a produrre un enzima. Il quadro clinico della Sla è stato così prodotto sui topi di laboratorio.

In pratica che accade nell'uomo? 
Per motivi ignoti, nei motoneuroni interviene un accumulo abnorme di glutammato, l'aminoacido usato dalle cellule nervose come segnale chimico. Questo effetto citotossico viene contrastato da un unico farmaco, il Riluzolo. Esiste solo dal 1996 e va assunto precocemente.

Lei Io prende?
Sì. Ma il Riluzolo può solo posticipare la prognosi infausta. Di quanto? Di 90 giorni, 120 al massimo.

La diagnosi di Sla quando l'ha avuta?
Quella certa il 17 gennaio 2003, un anno dopo la comparsa dei sintomi.

Quali furono?
In ospedale strascinavo il piede sinistro sul linoleum dei corridoi.

Che cosa pensò?
Che ero stressato. Inforcai la bici, il mio ansiolitico. Mi preoccupai quando vidi che s'allungavano i tempi e calavano i chilometri. Una stanchezza mostruosa. M' addormentavo a tavola.

Non pensò di sottoporsi a esami?
Rinviai, forse per una paura inconscia. Finché non iniziarono i crampi muscolari. Chiesi aiuto a un amico neurologo. Decise che conveniva prenotare una biopsia all'istituto Besta di Milano. Ero diventato paziente.

Cioè?
Per la prima volta mi trovavo dall'altra parte della barricata. Lunghe code agli sportelli per aprire la cartella clinica, liste d'attesa per gli esami, tutta l'indifferenza del personale sanitario. Chiedevo: che cosa mi fate? Risposta: «Ma non è medico?». Quando avrò i risultati? «Lo sa anche lei che ci vuol tempo!». Telefonate su telefonate. Alla fine mi rispose una collega: «Sì, qualcosa è uscito, Lei ha una miopatia aspecifica. Si dimentichi la bicicletta».

Che cura le ordinò il neurologo?
«Prendi un po' di carnitina e vediamo come evolve». Subentrarono le fascicolazioni. Sono contrazioni involontarie. Sentivo friggere i muscoli di mani, faccia, addome, gambe. Faticavo a camminare. L'ortopedico e gli amici fisiatri della Maugeri: «Mario, perché non ti aiuti con un bastone?». Comprai il bastone. Però dopo qualche settimana nei corridoi dovevo aggrapparmi al passamano. Vabbè, vorrà dire che userò due bastoni. «Mario, perché non adoperi una carrozzella? Andresti più veloce». Ma voi siete matti! Presi a portarmela a casa la sera, di nascosto. Da quando ci è inchiodato? Dalla fine dei 2002. Quattro giorni di prove generali sulla pista ciclabile di Livigno, la mia seconda patria. Dalla chiesa al maneggio: due ore con le stampelle, appena 30 minuti spingendo la sedia a rotelle. Aveva ragione Carlo, il fisiatra: più veloce. Il lunedì mi presentai in ospedale sulla carrozzella. Mi guardavano come se fossi impazzito, pensavano che somatizzassi. E io: niente, niente, tranquilli, è solo per muovermi più velocemente

Come capì che era Sla?
Ci arrivò il professor Corrado Angelini dell'Università di Padova, uno dei più grandi neurologi italiani, dopo un'elettromiografia. Ritto in piedi, sentenziò: «Sai, Melazzini, purtroppo hai la sclerosi laterale amiotrofica». Ero con mia moglie Daniela. Accompagnandoci alla porta, concluse: «Io mi fermo qui. Non posso far nulla».

Che reazione ebbe sua moglie?
In auto rimanemmo muti da Padova a Pavia.

E i vostri figli?
Federica frequentava il primo anno di medicina. Si distaccò per non vedermi soffrire. Poi un giorno ci chiudemmo nella mia stanza. Le spiegai che malattia avevo. «Ma io non voglio perderti» scoppiò a piangere. Beh, piansi anch'io. Ora è diventata la mia assistente. Mi porta ai congressi, mi lava, mi veste, mi fa la barba.

E i più piccoli?
Michele sapeva tutto pur non volendo sapere. Lui è un saggio. Nicolò allora aveva 8 anni. Ha sperato che il papà guarisse, Adesso comincia ad arrabbiarsi: «Sono stufo di sentirti dire agli altri che con questa malattia si può vivere».

Lavorare in ospedale la rassicura?
È casa mia.

A che ora arriva?
Alle 9. Prima restavo fino alle 19. Ora alle 16 sono esausto. Mi riportano a casa e resto a letto fino alla mattina dopo.

E i malati costretti in casa tutto il giorno?
Sì sentono murati vivi. Anch'io all'inizio mi sono isolato dal mondo per otto mesi. Ho pensato al suicidio assistito, ho anche telefonato alla Dignitas in Svizzera per informarmi sulle modalità. Ma poi mi sono detto: uè, Mela, e questo il messaggio che vuoi lasciare a chi ti ama, un gesto d'egoismo? Così sono entrato come una formichina dentro l’Aisla, l'associazione dei 4.500 italiani affetti da questa malattia anarchica che non ha una topografia e trasforma ciascuno di loro in un caso unico.

In che cosa differisce il suo impegno da quello di Luca Coscioni?
Il suo era un impegno politico. L'hanno molto strumentalizzato. L'ho detto chiaramente alla vedova Maria Antonietta, che mi ha telefonato dopo la morte del marito perché ne raccogliessi il testimone: la battaglia di Luca non rispecchiava i nostri bisogni. La libertà di ricerca scientifica non è tutto.

Un giudizio pesante
Non vorrei apparire ingeneroso o suscitare polemiche. Però la prima cosa che feci, appena mi ammalai, fu scrivere al sito lucacoscioni.it: mai avuto risposta.

Eppure in quel sito si fa credere che «la ricerca sulle cellule staminali embrionali rappresenti una speranza di circa per malattie che colpiscono milioni di persone, come diabete, infarto, morbo di Parkinson, alcune forme di cancro, lesioni del midollo spinale, Alzheinmer, sclerosi
C'è molta malafede. E anche un po’ d'ignoranza scientifica. La libertà di ricerca è il grimaldello per far passare la sperimentazione sugli embrioni, la fecondazione eterologa, l’eutanasia, l'aborto. Tutto.

Il professor Paolo Rebulla, responsabile della Biobanca italiana dove vengono raccolti gli embrioni in sovrannumero, ha detto: «Non esiste al mondo una sola ricerca sulle cellule embrionali che si possa assodare a procedure applicabili con successo all'uomo. C'è una cellula staminale embrionale che curi il Parkinson? No, che io sappia. Una che curi l'Alzheimer? No. Una che curi il diabete? No».
Lo penso anch’io. Semmai la speranza va riposta nelle staminali adulte.

Lei è credente?
Cattolico praticante.

Se il sacrificio anche di un solo embrione fosse utile a trovare una terapia per la Sla, lei lo accetterebbe?
(Riflette a lungo). Sì. Ma dovrei avere la certezza matematica, per assurdo, che quell'unico embrione è la soluzione. Non accetterei mai che fosse sacrificato per uno dei tanti test di laboratorio.

Non vedo la differenza: per un cattolico si tratterebbe comunque d'una persona che viene uccisa.
Ha ragione. Ha messo a nudo l'emotività del Mario Melazzini. Ma adesso mi sto raffreddando... E la risposta è no. No. La risposta è no.

Che cosa la spaventa di più se pensa al suo domani?
Il fatto che qualcun altro possa decidere per me. Quindi di finire in arresto respiratorio e ritrovarmi con un tubo conficcato nella gola. Cercherò di non farmi sorprendere in ospedale, quando accadrà . Per quel che può valere, l'ho anche lasciato per iscritto: non voglio la tracheotomia.

Fu praticata anche a Papa Wojtyla.
Contro la sua volontà.

Con la cannula e la ventilazione artificiale potrebbe vivere ancora a lungo, come il fisico Stephen Hawking, che dopo 40 anni di Sla continua a insegnare a Cambridge.
Lo so. Magari in seguito cambierò idea. Ma oggi e questa la mia scelta di vita. Desidero che mia moglie, i miei figli, chi mi ama si ricordino del Mela così come adesso.

Ha mai sperato in un miracolo?
Ho sempre pregato. Ma non ho chiesto la grazia della guarigione. Lui sa quali sono i miei bisogni.

Pensa che ci siano malattie peggiori della Sla?
Sì. L'Alzheimer, per esempio. Sa che fortuna ho a poter contare su un cervello che ancora funziona? Oddio, magari se fossi stato un operaio della Fiat oggi mi ritroverei a casa, con una pensione d'invalidità, a maledire il mondo. La Sla non è come la tetraplegia che ti trasforma in un legnaccio. Conservi le funzioni cognitive, sensoriali, sessuali e sfinteriali. Però diventi un contenitore. E ogni giorno ti accorgi che qualcosa nel corpo sì spegne.

Negli ultimi giorni che cos'ha avvertito di diverso?
Quando la badante mi lava i denti, sento mancare il respiro.

Prova dolore in questo momento?
Dolore fisico? No. E spirituale? L'unica sofferenza è l'essermi lasciato trascinare dall'emozione in quella risposta sulla liceità del sacrificio degli embrioni. Sono ancora qui che ci penso... Mi spiace molto. La risposta è no. 

da “Panorama” del 01 aprile 2006

(Fonte: http://www.assisla.it/Sala_lettura.htm#aa1)

	APPROFONDIMENTI


	Cinema e Diversità/SENZA PAROLE


	Fine modulo

	


Due ragazzi vogliono girare un film sull’incomunicabilità tra i giovani. La protagonista sarà una ragazza sordomuta. Per questo si sono rivolti alla Fondazione Gualandi di Bologna: per chiedere una consulenza sul mondo dei non udenti e, magari, per trovare anche l’attrice principale 
BOLOGNA - Da ragazzi, si sa, si hanno mille progetti e la voglia di realizzarli anche se sembrano impossibili: alcuni sono legati alla musica, altri all'arte e altri ancora alla letteratura. Si scrivono poesie, storie e racconti e ci si immagina anche soggetti cinematografici. Proprio come questo. Lui e lei hanno più o meno diciotto anni. Lei è sordomuta, lui suona il basso in un complesso musicale. Un giorno, lui la porta in camera sua; la fa sedere su un palchetto preparato appositamente e le fa abbracciare l'amplificatore. Alza al massimo i bassi, le fa chiudere gli occhi e incomincia a suonare. Lei non può sentire le note, ma le vibrazioni sì. 


"Tutto nasce da questa scena, che Riccardo ha in testa da sempre", racconta Valentina. Riccardo Rinaldi e Valentina Piretti sono due amici, entrambi liceali bolognesi (lui fa il Minghetti, lei il Copernico), che hanno avuto un'idea: girare un film, o meglio un mediometraggio, sull'incomunicabilità tra i giovani, sulle incomprensioni e i malintesi che possono scaturire tra i ragazzi, sulle difficoltà di aprirsi e dialogare. "E per aumentare il senso di alienazione, abbiamo deciso che la protagonista sarebbe stata una ragazza sordomuta", spiega Valentina. Per questo si sono rivolti alla Fondazione Gualandi di Bologna (www.fondazionegualandi.it): per chiedere una consulenza sul mondo dei non udenti e, magari, per trovare anche la protagonista. "Gli altri attori verranno cercati all'interno delle scuole superiori di Bologna", continua. 


Attualmente Riccardo e Valentina stanno scrivendo la sceneggiatura. Non hanno grandi esperienze cinematografiche alle spalle (all'attivo solo un corso di fotografia e la passione per la telecamera), ma in compenso hanno molto senso pratico, tanta fantasia e una grandissima voglia di fare. Il titolo del film? Per ora solo una bozza: "Senza parole". Intanto questa è la trama: un ragazzo è obbligato a prestare servizio sociale in un centro per sordomuti, dove conoscerà una ragazza con cui, praticamente senza dialoghi, instaurerà una bellissima amicizia. Dall'altra parte, invece, ci sono le incomprensioni con il cantante del proprio gruppo musicale che, pochi giorni prima del concerto, decide di lasciare il complesso. Il ragazzo convincerà allora il gruppo a suonare solo con gli strumenti, perché ha capito che si può anche far senza le parole. (mt)

Cinema e diversità. Quando a far film è la gente comune 

Non solo Hollywood. Oggi a cimentarsi con la cinepresa e il tema della disabilità sono anche studenti, cooperative sociali e piccole compagnie teatrali 
Cinema e diversità. "Non voltarmi le spalle" 
E’ il primo film tutto “parlato” nel linguaggio dei segni. Il lungometraggio, pensato e realizzato da un gruppo di studenti dell’ultimo anno dell’istituto “Don Milani-Depero” di Rovereto (Trento), è stato girato nel 2005 e diretto dal regista della fiction Rai “Un posto al sole”. Ora la Fondazione Gualandi vuole portarlo a Bologna per presentarlo alle scuole 

Cinema e diversità. "Controverso" 
La compagnia della Luna Crescente di Imola e la cooperativa sociale Seacoop insieme in un racconto in cui si intrecciano, ma subito dopo si sfatano, luoghi comuni e pregiudizi 

da “Superabile” del 14 giugno 2007
(Fonte: http://www.superabile.it/CANALI_TEMATICI/Buoni_Esempi/Dossier/info205480329.html)

	Legge/IL DISABILE E L’AUTONOMIA


di Ugo Bosetti

Le carrozzine elettroniche, secondo la legge, sono veicoli che non possono essere guidati su strada o marciapiedi

Venerdì 16 marzo a Bolzano, un anziano di 79 anni è stato travolto da un’automobile mentre con la sua carrozzina elettrica percorreva viale Europa, un tratto di strada densamente trafficato. L’anziano è finito a terra privo di conoscenza. Prontamente soccorso da un’ambulanza, è stato trasportato in ospedale dove i medici gli hanno riscontrato un grosso trauma cranico e lesioni interne. L’investitrice ha detto alla polizia stradale di essere stata colta di sorpresa dallo spostamento improvviso della carrozzina verso il centro della strada. Pare che l’anziano, prima di attraversare, non abbia controllato la situazione del traffico. I vigili prontamente accorsi per i rilievi, hanno fatto presente ai giornalisti che quel veicolo, apparentemente una carrozzina per l’uso misto esterno/interno modello Eurostorm o Meyra, non avrebbe potuto circolare su quella strada! 

Non è questa la prima volta che addetti al traffico sostengono apertamente questa posizione. Effettivamente, circolare in carrozzina o scooter elettrici su strade urbane, tipo via Brennero, o extra urbane è troppo pericoloso e da incoscienti. In città, però, ci sono anche strade più tranquille, magari senza marciapiede come quella che da Gardolo porta Maso Rossi e poi fino a Canova... Se un disabile motorio vuole recarsi in questo punto della città (c’è El Merendero!), cosa deve fare: rinunciare? chiamare il servizio di trasporto? i vigili? I pompieri o altri? E se nessuno è disponibile che fa? Rimane in casa a fare l’handicappone? 

Forse che i pedoni non camminano lungo vie e strade (mercoledì 21, ore 15 ce n’era uno addirittura in tangenziale presso il distributore Q8)? Stando al codice della strada, sono tenuti a procedere contromano in modo da vedere ed essere visti da chi sta arrivando ma non è loro vietato l’uso della strada! Né per loro sono previste luci o clacson! Non può valere questo anche per disabili in carrozzina? Non è forse questa un supporto sostitutivo delle loro gambe? 

Ebbene pare proprio di no: a febbraio una signora di Trento aveva mandato un appello ad un giornale locale, il Trentino, per denunciare le pesanti limitazioni imposte al figlio disabile nell’uso di uno scooter elettrico, un mezzo in grado di garantire un notevole spostamento autonomo. Non avendo ottenuto nulla se non una generica conferma dei divieti, aveva interpellato la dottoressa Borgonovo Re, difensore civico di Trento. Questa, a sua volta, interpella la Motorizzazione Civile, massima autorità in materia, per avere un parere ufficiale. La risposta pare immediatamente inaccettabile allo stesso difensore: “Detti mezzi (gli scooter elettrici, ndr) non possono transitare su strade pubbliche non essendo omologati o immatricolati e nemmeno possono circolare sulle parti di strada riservate ai pedoni”. 

La motorizzazione, citando due articoli del codice della strada e del regolamento di attuazione, in particolare il 46 afferma che “Non rientrano nella definizione di veicolo quelle macchine per uso di bambini od invalidi, anche se asserviti dal motore, le cui caratteristiche non superano i limiti stabiliti dal regolamento”. Conclude sostenendo che potranno circolare soltanto “dopo” che verranno omologati dal superiore Ministero dei Trasporti in una delle categorie previste dal Codice della strada. 

La Motorizzazione non poteva rispondere in altro modo: veicoli non omologati ossia non verificati dagli organi addetti dallo Stato, non possono circolare su strade pubbliche e nemmeno su marciapiedi (certi modelli), si tratti di giocattoli per bambini o carrozzine per disabili (articolo 46 del Codice da Strada). E gli scooter non sono omologati! 

Cosa dovremmo dedurre da queste indicazioni ufficiali: che quelli in carrozzina sono autorizzati a muoversi “liberamente” dalla camera al bagno e fino in cucina? Devono comprarsi un parco? Finanziarsi un proprio marciapiede privato? La mia carrozzina, tanto per dire, ha luci anteriori e posteriori, frecce, lampeggianti e clacson esattamente come una automobile qualsiasi. Sono anche assicurato, per danni a terzi, fino a 500 mila euro ed in possesso di un certificato medico che mi dichiara in grado di guidarla! Ho forse meno diritti di un pedone qualsiasi che non se ne va certo in giro assicurato, agghindato di luci e frecce e con la patente da pedone? 

D’accordo, una legge è sempre una legge! Però, al di là della mancanza di regolamenti resta il problema di mettere un disabile funzionale in grado di recarsi ove meglio gli aggrada per mantenere alti i suoi rapporti sociali e coltivare i propri interessi. Ed è proprio su questo aspetto che il difensore civico ha poi replicato: I divieti di circolazione degli scooter per disabili sono assurdi, devono circolare! 

Detto tra noi, ci è difficile immaginare quale regolamento potrebbe impedire la circolazione di una carrozzina con due motori elettrici, diffuse dai primi anni 70 su tutto il pianeta, costruite da ingegneri specialisti e collaudate da anni di uso. Le carrozzine elettriche attuali, dotate di fanali, luci di posizione, lampeggianti eccetera sono equipaggiate esattamente come una automobile. Non conta proprio niente? 

Fiduciosi di poter circolare “prima o poi” omologati inviamo alle “autorità competenti” un appello a muovere rapidissimamente le loro chiappe perché il prima venga il più prima possibile. In attesa di una risposta burocratica e non... 

Articoli correlati:

· Travolto in carrozzina
Le conseguenze di mettersi alla guida ubriachi (Elisa Zancanella, dicembre 2003)

· Attenzione al marciapiede!
I pericoli, anche nascosti, che si corrono con la carrozzina per le vie di Trento (Ugo Bosetti, giugno 2001)

da “Pro.di.gio” n. 2 di aprile 2007

(Fonte: http://www.prodigio.it/articoli.asp?idarticolo=693)
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	Libro/Dall'obbligo alla negoziazione. Sistemi territoriali ed attori per un effettivo diritto al lavoro delle persone disabili


di  Annamaria Barbierato, Valerio Belotti, Paola Bertazzo, Gabriella Faoro, Giorgio Gardonio, Franco Gobbo, Raffaele Grazia, Antonella Greci, Sergio Rosato, Licia Sartori, Antonello Scialdone, Orianna Zaltron
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A tre anni dall'entrata in vigore della legge 68/99, con la quale sono state profondamente innovate le politiche per l'inserimento lavorativo delle persone disabili, si propone con questo volume una riflessione sui risultati raggiunti e sulle caratteristiche assunte dai servizi in Veneto.

Ne emerge un quadro in cui la combinazione tra le innovazioni prodotte dal decentramento dei servizi per l'impiego e la novità della legge 68/99, ha dato vita ad un modello di servizi dinamico, con forte connotazione territoriale, che segue la logica del collocamento mirato e che si basa su una significativa collaborazione ed integrazione tra servizi per le politiche attive del lavoro e servizi socio sanitari.

In particolare le originali indagini sviluppate su diversi aspetti del modello regionale e dei diversi sistemi provinciali, evidenziano un processo di attuazione delle legge 68/99 molto avanzato che ha prodotto una maggiore stabilità degli inserimenti al lavoro. A fronte di tale positivo riscontro, emerge anche l'esistenza di uno spazio di domanda d'inserimento insoddisfatta, un incontro ancora "imperfetto" che costituisce la sfida a cui le politiche regionali e locali dovranno saper rispondere nel prossimo futuro.
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