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	EDITORIALE


	Editoriale/IL DIRITTO DI VIVERE IN AUTONOMIA


di Cristina Bondi

Anche quest’anno, a Bologna, si è svolta il 3 dicembre 2009 la quinta edizione la Giornata Provinciale dei Diritti delle Persone con Disabilità. Tra le tante iniziative c’è stato anche un convegno su: Dentro e fuori casa: il diritto di vivere in autonomia.
«Per la quinta edizione della nostra Giornata - spiega Angela Bianchi dell'Ufficio Coordinamento Handicap, Settore Servizi alla Persona e alla Comunità della Provincia di Bologna - intendiamo in particolare riflettere, insieme alle Associazioni della Consulta Provinciale per il Superamento dell'Handicap, sui Diritti trattati dall'articolo 20 (Mobilità personale) della Convenzione ONU sui Diritti delle Persone con Disabilità, ove si scrive che "gli Stati Parti adottano misure efficaci a garantire alle persone con disabilità la mobilità personale con la maggiore indipendenza possibile"».

Il convegno del 3 dicembre, dunque, era centrato in particolare sull'autonomia in casa e nella  città di Bologna, «ambiti - afferma ancora Bianchi - su cui agire per migliorare sempre più la qualità di vita. La cornice delle relazioni è la possibilità di realizzare progetti secondo la stessa logica descritta nella Convenzione ONU, vale a dire ideazione (e realizzazione) di prodotti, ambienti, programmi e servizi utilizzabili da tutte le persone, nella misura più estesa possibile, senza il bisogno di adattamenti o di progettazioni specializzate. La cosiddetta "Progettazione Universale", del resto, non esclude dispositivi di ausilio per particolari gruppi di persone con disabilità ove siano necessari».
Altri due eventi, poi - oltre a ulteriori iniziative sul territorio, in collaborazione con Comuni e Associazioni – hanno caratterizzato la Giornata Provinciale di Bologna, uno dei quali, il 30 novembre scorso, ha visto l'assegnazione di un riconoscimento ad alcuni atleti con disabilità distintisi nel corso del 2009.

Il 14 dicembre, infine, a cura dell'Istituzione Gian Franco Minguzzi e presso la biblioteca di tale organizzazione si è tenuto il seminario rivolto alle famiglie, intitolato L'autonomia delle persone con disabilità: confronto fra le ESPERIENZE.

	IN PRIMO PIANO


	Bologna/L’altra faccia dell’Adriatico: il nuovo numero di "HP-Accaparlante" sulla disabilità nei Balcani

	

	


Questa volta "HP-Accaparlante", la rivista del Centro Documentazione Handicap di Bologna, edita dal Centro Studi Erickson di Trento, si sposta al di là dell’Adriatico, in Paesi così vicini all’Italia, eppure lontani e diversi, ma in movimento veloce verso l’integrazione delle persone con disabilità. Come Centro Documentazione Handicap è di recente capitato di andare in Serbia e in Bosnia, per conoscere e collaborare in alcuni progetti. L’incontro con quelle realtà è stato in parte disarmante, come un tuffo nel passato, a oltre trent’anni fa. Si pensa sempre che l’arretratezza nella cultura della disabilità appartenga ai Paesi del Sud del mondo, ma spesso non ci accorgiamo di ciò che abbiamo più vicino. 

Allo stesso tempo, l’incontro con quelle realtà ha permesso un confronto sui processi di inclusione e di integrazione, soprattutto nella scuola e nella famiglia: "È stato davvero illuminante – racconta Luca Baldassarre, curatore della monografia – ascoltare le esperienze altrui, partecipare al confronto sugli obiettivi da perseguire, sull’approccio alla disabilità e alle comunità locali di riferimento, sugli stili di lavoro, le modalità di impiego di risorse, la soluzione dei problemi. Come rivedere il film di una vita lavorativa in pochi secondi". Un confronto che ha permesso anche una rilettura comparativa della situazione italiana.

Come sempre, l’altra parte del numero è dedicata alle rubriche, e come sempre ne citiamo solo alcune. Donne con le gonne racconta la storia di una badante, come elemento ormai imprescindibile della cura alla persona; Spazio Calamaio, attraverso una divertente storia in stile “Cluedo”, ci porta a riflettere sui servizi educativi; Lo sguardo del Sud approccia la cultura della disabilità quando essa è causata non per malattia ma per eventi di guerra; Informazione sociale ragiona sulla disabilità e la bellezza, partendo da una copertina talmente bella che è stata creduta un fotomontaggio… E come sempre, a chiudere il numero, L’occhio sullo scaffale, arricchito delle recensioni 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” dell’8 ottobre 2009

(Fonte: newsletter BandieraGialla bollettino@bandieragialla.it)

	Bologna/Virtual Coop agevola il lavoro dei disabili  


Il Progetto DATA, nato nel 2006 per iniziativa della nostra Cooperativa, grazie al decisivo contributo della Fondazione CARISBO, è giunto ad una ulteriore fase evolutiva: è nato DED 2. Il Data Entry Designer è ora più performante e ancor più personalizzabile. L'evoluzione del Progetto DATA e gli sviluppi del software DED saranno presentati in un seminario (Progetto DATA: Strumenti Tecnologici per un Lavoro Accessibile) di carattere nazionale che si terrà il 25 novembre 2009, dalle ore 9 alle 13, presso la residenza della Fondazione CARISBO, via Farini 15 a Bologna. Alla base dell'informatica vi sono i dati, e la possibilità di manipolarli è una componente essenziale della nostra vita quotidiana.

L'esigenza di digitalizzare ciò che è cartaceo resta centrale per lo sviluppo della società dell'informazione. 

Il contributo dei lavoratori svantaggiati a questo processo può essere decisivo, se supportato da tecnologie d'avanguardia che consentano loro di lavorare, anche quando si tratta di disabili più severamente colpiti dall'handicap.

Il Progetto DATA ha l'ambizione di costituirsi come strumento di ricerca e diffusione per una sempre migliore elaborazione dei dati, della loro quantità e qualità, e del potenziamento della professionalità di chi è chiamato a compiere questa opera.

Il software DED è un applicativo on-line che consente di realizzare le proprie maschere per l'inserimento dati, al bisogno corredato dalle immagini scansionate dei documenti da digitalizzare, per raccogliere i dati così prodotti in un apposito database ed effettuare esportazioni in diversi formati, secondo le esigenze del fruitore finale.

Tutte queste funzioni possono essere sviluppate senza ricorrere alla programmazione e una volta disegnate le maschere, sarà possibile generare l'interfaccia per l'inserimento dati. Tale attività potrà essere effettuata in ogni parte del mondo, in telelavoro, utilizzando un comune browser per Internet. 

Nella release 2 del Data Entry Designer sono state inserite queste ulteriori funzionalità:

1. Profilatura utenti (controllo accessi, gestione applicativa, poteri attribuiti, gestione livello utenti).

2. Possibilità di personalizzazione dinamica dei layout (gestione delle informazioni).

3. Gestione controlli di validità dei dati, controllo dei dati inseriti e validazione dei contenuti.

4. Tracciatura del lavoro di ciascun utente.

Con questa evoluzione del software possiamo offrire, gratuitamente e con i codici in chiaro,  un prodotto maturo adatto per uso professionale e predisposto per ulteriori sviluppi futuri.

da “VirtualCoop.net” del 18 novembre 2009

(Fonte: http://www.virtualcoop.net/modules.php?op=modload&name=News&file=article&sid=27&mode=thread&order=0&thold=0)

	Sesso/Cronaca di un desiderio annunciato  


di Sonia Sabatini 

La vita di una persona diversamente abile in Italia non è sicuramente semplice. Questo è facilmente comprensibile a chiunque, ma non sono solo le barriere architettoniche a dover essere azzerate. Un individuo in carrozzina deve lottare ogni giorno contro il buonismo di quelle persone che sembrano direttamente uscite da una parabola di Gesù. Quando tutto quello che un paralitico vorrebbe è essere considerato non diversamente abile, ma normale. Facciamo luce anzitutto su un grande equivoco: nella stragrande maggioranza delle attività di ogni giorno chi sta in sedia a rotelle è tranquillamente in grado di far fronte (spingersi, salire i marciapiedi, guidare, comprare del pane, andare al cinema). E allora perché esiste ancora quella sorta di pietismo da due lire che fa dire a molte persone "poverino". Ecco è questo che fa male ai diversamente abili: considerarli "poverini" e sentirsi in dovere di aiutarli anche e sopratutto quando nessuno chiede aiuto. A Londra vidi un giorno un individuo che con molta dignità arrivato alla scala di una metropolitana e senza la possibilità di utilizzare un ascensore, chiusa la sua sedia a rotelle, cominciò a scendere trascinando il suo corpo e la carrozzella per le scale. Un individuo offrì il suo aiuto e lui in maniera educata, ma secca rispose: "E secondo lei quando sono solo come faccio?".

Ma quando non parliamo di un bisogno essenziale come scendere le scale, cioè fare sesso, allora tutto cambia e il nostro Paese perde l'alone buonista e torna quello inquisitorio. Assistenti sessuali, come in Svizzera, che aiutino un diversamente abile? Assolutamente no. In Italia parlare di sesso per i connazionali più sfortunati è pura utopia. Se la classe politica italiana non prevede ancora l'assistenza elementare o l'abbattimento delle barriere architettoniche, come potrebbe promulgare una legge che preveda gli assistenti sessuali per i diversamente abili?

Ma in Italia accade che la classe politica promulga leggi proibizionistiche per non suscitare l'ira della Chiesa che, sebbene abbia il diritto di esprimere la sua opinione, non dovrebbe assolutamente influenzare le scelte politiche del Governo. Parliamo di quella stessa Chiesa che preferisce curare che prevenire un problema: è meglio sconsigliare l'uso dei preservativi e curare i malati di Aids, come storia ci insegna.

In Italia sono presenti più di mezzo milione di persone con disabilità grave: la maggior parte rimane ancora poco integrata, con difficoltà ad acquisire un impiego. Un dato però molto significativo è quello della loro sempre più massiccia presenza a scuola. Possiamo osservare come in un decennio, dall'anno scolastico 1997/98 al 2006/2007, siamo passati da 113mila iscritti a ben 174mila. Pari ad un incremento superiore al 50%. 

In una realtà in cui il concetto di integrazione del disabile si concretizza ancora in una noiosa e sterile retorica, molto sentita appare l'esigenza di affrontare in modo chiaro e aperto un argomento come quello della sessualità. Anche un diversamente abile, come tutti, ha voglia di essere chiamato "papi".
da “Disabiliabili.net” del 12 novembre 2009
(Fonte: http://www.disabiliabili.net/pages/articolo.asp?IDArticolo=2029)
	Arte&Cultura/La tecnologia al servizio dell'handicap e dell'arte


di Cecilia Migali 

Un sistema per permettere ai non vedenti di "toccare" la realtà virtuale
Esplorare virtualmente castelli, paesaggi e opere d'arte attraverso il tatto. E' l'ultimo traguardo raggiunto dai ricercatori dell'Istituto di studi sui sistemi intelligenti per l'automazione (Issia) del Cnr di Bari, che hanno realizzato 'Omero': una raffinata tecnologia in grado di far ammirare anche ai non vedenti le bellezze artistiche e naturali del nostro paese. "Omero si propone come un potente strumento di conoscenza per ipovedenti e non vedenti, ma è una valida opportunità anche per i normovedenti: si tratta, infatti, di un sistema per l'interazione multimodale (tattile, uditiva e visiva) con modelli digitali tridimensionali e può essere applicato al patrimonio culturale e paesaggistico", spiega Giovanni Attolico, responsabile del progetto. "Il polpastrello dell'utente viene proiettato in uno spazio virtuale nel quale può interagire con i modelli degli oggetti. Un'interfaccia aptica, ossia tattile, restituisce, poi, sulla mano dell'utente le stesse forze che avvertirebbe se l'interazione avvenisse nella realtà, permettendo così di 'toccare' gli oggetti virtuali. Il tutto viene integrato da messaggi vocali, suoni e vibrazioni che, coinvolgendo l'udito, rendono più semplice per un non vedente la percezione della scena". 

L'innovativo sistema, dopo essere stato adottato con successo per il Castello Svevo di Bari, è stato usato anche per la realizzazione del modello di Castel del Monte, ad Andria (nella foto). I non vedenti, grazie all'interazione multimodale, intraprendono un percorso conoscitivo dell'edificio che li conduce in maniera graduale ad acquisire tutti gli elementi necessari alla fruizione del bene artistico. "Il sistema che abbiamo sviluppato", prosegue il ricercatore dell’Issia-Cnr, "è in grado di fornire informazioni sulle geometrie, sulla disposizione degli ambienti e sulla loro funzione originaria ed attuale. Inoltre, offre indicazioni sui diversi materiali impiegati per la costruzione, sugli oggetti contenuti nelle varie stanze, sulla storia del castello e le sue curiosità". 

Grazie agli ultimi sviluppi di questa tecnologia, i visitatori hanno l'opportunità di esplorare il sito in maniera ancora più interattiva e consapevole. "Abbiamo messo a punto delle nuove modalità di interazione", precisa il ricercatore, "che permettono agli utenti, ad esempio, di ingrandire o ridurre il modello virtuale per poter apprezzare meglio alcuni dettagli o cogliere informazioni sulla sua interezza. Gli utenti possono inoltre spostare il modello all'interno dello spazio di lavoro per interagire con le parti che altrimenti rimarrebbero nascoste". Ma i vantaggi di 'Omero' non si limitano ai beni culturali. Da poco può essere utilizzato anche per la didattica. "Abbiamo applicato l'esperienza multimodale alla geometria piana", conclude Attolico. "L'utente viene aiutato a distinguere le diverse caratteristiche delle figure mediante opportuni effetti di attrazione, viscosità, attrito e vibrazione. Inoltre, messaggi vocali associati ai vari modelli forniscono le formule per il calcolo del perimetro o dell'area della figura oggetto dell'esplorazione". 

Altri articoli che potrebbero interessarti

· [image: image11.jpg]


 » I sordi toscani in visita al «Corridoio Vasariano»
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 » 05-19 Dicembre, Siracusa. L'iniziativa di solidarietà...'Memorial E.Pacenza'
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 » 05-07 Dicembre, Foggia. Festival InnovAbilia...
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 » La Spezia. La Bellezza accessibile: percorsi LIS al Museo Lia
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 » A Siracusa, tre giorni con i 'sensi dell'arte'
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 » VEDERE VOCI. Il cinema sordo a Roma
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 » 10-12 Dicembre, Roma. Vedere Voci. Il cinema sordo a Roma...
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 » Cerimonia chiusura 80mo anniversario Gruppo Sportivo Sordoparlanti Torino...
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 » Primo concerto musicale e artistico per Sordi 'Sostieni le mie mani'
da “Ens.it” del 10 novembre 2009
(Fonte: http://www.ens.it/articolo.asp?ID=2649)

	Sicilia/AIES: Nasce la rete delle fattorie sociali


di Luana Tarquinio

L’AIES Sicilia (Associazione Italiana Educazione Sanitaria) indice un incontro che segna una tappa significativa del percorso che vedrà la nascita ufficiale della rete delle fattorie sociali in Sicilia. A sostenere il progetto saranno presenti i due vice-presidenti nazionali delle rete fattorie sociali, Anna Ciaperoni e Carlo De Angelis, Lillo Alaimo, Vice presidente Aiab, Francesco Di Giovanni, presidente regionale CNCA. 

“La nascita della rete delle fattorie sociali in Sicilia” afferma Salvo Cacciola (Presidente Regionale AIES Sicilia) “è il risultato di un percorso di formazione e di lavoro dell’Associazione Italiana Educazione Sanitaria – Sicilia, del CNCA (Coordinamento Nazionale delle Comunità d’Accoglienza) Sicilia, dall’Associazione Italiana Agricoltura Biologica (AIAB) e da diverse associazioni di genitori di persone diversamente abili, nonché di un gruppo di aziende agricole che hanno scelto la produzione biologica. I seminari che abbiamo svolto a Noto, il 3 e 4 aprile 2009 e a Nicolosi il 2 ottobre 2009, hanno reso possibile la costituzione del nucleo promotore della rete delle fattorie sociali che condivide un linguaggio comune e una progettualità”.

“Le fattorie sociali in Sicilia – aggiunge Cacciola - intendono essere una rete di persone, associazioni, imprese agricole impegnate per la promozione della salute, per l’inclusione sociale e lo sviluppo sostenibile. E’ opportuno precisare che l’agricoltura sociale trova le sue radici più remote nelle forme di solidarietà e nei valori della reciprocità, gratuità e mutuo aiuto che contraddistinguono le aree rurali. Le prime iniziative di inserimento occupazionale di persone a rischio di emarginazione sociale si ebbero in Italia già a metà degli anni Settanta del secolo scorso dai movimenti per l’abolizione dei manicomi, per la lotta alla tossicodipendenza e della denuncia della condizione carceraria”. 

La scelta delle fattorie sociali come supporto a percorsi terapeutico-riabilitativi o come strumento per favorire inserimento lavorativo e inclusione sociale è espressione di quella peculiare caratteristica che rende l’azienda agricola un contesto inclusivo di soggetti fragili grazie anche alle diverse modalità di esecuzione di un processo produttivo che tengano conto non solo della massimizzazione di un parametro economico, ma soprattutto di quei risultati a carattere sociale come la partecipazione attiva ai lavori di persone svantaggiate. 
Le fattorie sociali si avvalgono anche dell’esperienza delle biofattorie didattiche che svolgono attività informativa rivolta al mondo della scuola. Le aziende agricole della rete delle fattorie sociali si caratterizzano proprio perché mettono al centro del processo produttivo l’uomo con le sue capacità.
da “ViviEnna.it” del 14 dicembre 2009

(Fonte: http://www.vivienna.it/regione/notizia.php?id_news=33877&titolo=AIES.%20Nasce%20la%20rete%20delle%20fattorie%20sociali%20in%20Sicilia)
	APPROFONDIMENTI


	Inchiesta/Malattie rare, 70 mila casi in Italia: c'è la prima mappatura nazionale   


di  Barbara Petrini

Oltre 400 patologie rare individuate nel nostro paese: i dati ufficiali da una ricerca dell'Istituto superiore di sanità. Periodi lunghi per ottenere la diagnosi, che spesso avviene in un ospedale lontano dal luogo di residenza del paziente 

ROMA - Cinque persone ogni 10 mila abitanti in Italia sono affette da una qualche malattia rara. Grazie al lavoro del Centro nazionale malattie rare oggi si hanno informazioni su 435 patologie definite rare e sono stati fotografati in Italia 70 mila casi. Tante infatti sono le segnalazioni pervenute dalle Regioni al Registro nazionale malattie rare dell'Istituto superiore di sanità illustrate ieri nel corso del Convegno "Rete nazionale malattie rare: il Registro nazionale e i Registri regionali". 

Cosa ha messo in evidenza la ricerca condotta dal Centro nazionale malattie rare dell'Iss (Istituto superiore di sanità)? Il problema della diagnosi, il problema della cura e la mappatura nazionale delle malattie rare in Italia. Secondo i dati prodotti dal Registro nazionale malattie rare dell'Iss per il 58,8% dei casi, inerenti al campione preso in considerazione, l'intervallo di tempo tra i primi sintomi e il momento della diagnosi è pari a meno di un anno, per il 18,4% l'arco di tempo varia da un anno a 5 anni e per il 22,8% ci sono voluti più di 5 anni per ottenere la diagnosi della malattia. Periodi di tempo lunghi che possono influire negativamente sia sulla qualità della vita, sia sul progredire della malattia. Inoltre, i dati prodotti dalla ricerca hanno rivelato che la diagnosi avviene a 30 anni per il 45% dei maschi e per il 55% delle donne. 

La ricerca ha individuato, oltre a quello della diagnosi, un altro problema che i pazienti affetti da malattie rare devono affrontare ed è la migrazione sanitaria come spiega Domenica Taruscio, Direttore del Centro nazionale malattie rare dell'Iss: "E' molto frequente il caso in cui l'ospedale della  regione in cui viene fatta la diagnosi e individuata la malattia rara non è nella regione di residenza del paziente: ciò significa che nel 20%  dei casi per avere una diagnosi bisogna andare fuori dalla propria regione". "Il Registro nazionale - aggiunge Taruscio - contiene molte informazioni sul percorso sanitario dei malati trasformandosi così in un indicatore dei loro bisogni che a sua volta può aiutare a capire quale possa essere per questi malati un'assistenza sanitaria adeguata". 

E' proprio l'elaborazione dei dati provenienti dalle diagnosi che ha reso possibile l'individuazione di 435 diverse malattie rare, di cui le più frequenti sono rappresentate dai difetti ereditari della coagulazione (poco più di 4 mila casi, pari al 9% delle segnalazioni), seguite dalle connettiviti indifferenziate (poco più di 4 mila casi, il 6,6% delle segnalazioni), dalle anemie ereditarie (3 mila casi, il 4%) e dalla sclerosi laterale amiotrofica (2.392 casi, il 3,6%). Anche se presentano un numero meno significativo di casi rilevati sono da segnalare anche: le neurofibromatosi (2.036 casi, 3,1%), le alterazioni congenite del metabolismo del ferro (2.008 casi, il 3%), e una malattia dell'occhio chiamata cheratocono (1662 casi, il 2,5%). Per quanto riguarda i bambini, invece, i gruppi di malattie rare più diffusi sono: le malformazioni congenite (27%), le malattie del sangue e degli organi ematopoietici (22%) e le malattie delle ghiandole endocrine, della nutrizione, del metabolismo e i disturbi immunitari (22%). 

Per saperne di più:
Malattie rare, il lavoro del Centro nazionale 





La struttura fa parte della Rete nazionale malattie rare, svolge attività sia di ricerca scientifica che di sanità pubblica a livello nazionale e internazionale e coordina il Registro nazionale delle malattie rare

da “SuperAbile.it” dell’8 ottobre 2009

(Fonte: http://www.superabile.it/web/it/CANALI_TEMATICI/Salute/Inchieste_e_dossier/info833124667.html)

	Politiche sulla DisabilitÁ/Le parole, i fatti e i silenzi 


di Carlo Giacobini* 

Il rinnovamento culturale - si sa - ha i suoi tempi, ma la copertura economica no: serve subito, dal momento che le persone con disabilità hanno necessità ora e qui di servizi, assistenza e garanzie. Ripensando alla Terza Conferenza Nazionale sulle Politiche della Disabilità di Torino, appare quindi stridente il contrasto tra la celebrazione governativa (e non) dei rinvigoriti diritti sanciti dalla Convenzione ONU sui Diritti delle Persone con Disabilità e la deriva dell'impegno economico a favore di queste ultime, dei non autosufficienti e delle loro famiglie, come ben dimostra la sostanziale scomparsa del Fondo Nazionale per le Politiche Sociali e di quello per la Non Autosufficienza 

Siamo reduci dalla Terza Conferenza Nazionale sulle Politiche per la Disabilità di Torino (2-3 ottobre). Alla kermesse hanno partecipato, con grande schieramento, molti rappresentanti associativi e operatori pubblici e del privato sociale. Decisamente sottodimensionata la presenza governativa. Oltre infatti alla costante presenza del sottosegretario Eugenia Roccella, il ministro Maurizio Sacconi si è limitato all'invio di un "contributo filmato", sottolineato dai fischi della platea. Altri parlamentari, di maggioranza o di opposizione, non se ne sono visti. 

La Conferenza è stata sapientemente direzionata verso la celebrazione della nuova Convenzione ONU sui Diritti delle Persone con Disabilità, ratificata in Italia dalla Legge 18/09. In tal senso, nei gruppi di lavoro e nell'assemblea plenaria sono stati evidenziati con la giusta enfasi i diritti che la Convenzione introduce (o ribadisce) e la "rivoluzione" che le nuove disposizioni comporteranno nell'elaborazione normativa e delle politiche a favore delle persone con disabilità. 

E a dimostrazione dell'interesse del Governo per questo nuovo caposaldo normativo, si è orgogliosamente annunciato l'imminente insediamento dell'Osservatorio Nazionale sulla Condizione delle Persone con Disabilità, previsto espressamente dal terzo articolo della Legge 18/09, al fine di «promuovere la piena integrazione delle persone con disabilità in attuazione dei princìpi sanciti dalla Convenzione [...], nonché dei princìpi indicati nella Legge 5 febbraio 1992, n. 104». 

Diritti umani, diritti civili, diritti all'inclusione nella scuola, nel lavoro, nella società non saranno più un miraggio, ma una concretezza esigibile per un paio di milioni di cittadini italiani con disabilità e per le loro apprensive famiglie. O almeno questo è stato il tranquillizzante messaggio che è passato... 
Una "scomparsa per dissolvenza". Ma mentre le parole di speranza, di incoraggiamento, di celebrazione e di raccomandazione hanno tenuto la scena, quelle di critica e di realismo sono passate in sordina. Le politiche attive per le persone con disabilità necessitano anche di una copertura economica - oltre che di un rinnovamento culturale - per traghettare il welfare da logiche pietistico-assistenziali e "risarcitorie" a strategie che rendano esigibili i diritti soggettivi. Il rinnovamento culturale - si sa - ha i suoi tempi. La copertura economica no: serve subito. Le persone hanno necessità ora e qui di servizi, assistenza, garanzie. Appare quindi stridente il contrasto fra la celebrazione governativa (e non) di rinvigoriti diritti e la deriva dell'impegno economico a favore delle persone con disabilità, dei non autosufficienti e delle loro famiglie. Le prove evidenti di questo disimpegno - a volerle vedere - sono nero su bianco nelle Gazzette Ufficiali e nelle stesse fonti governative. Prove che, con abilità prestidigitatoria, vengono nascoste a un grande pubblico purtroppo sempre più distratto da escort e veline. La storia del Fondo Nazionale per le Politiche Sociali e di quello per la Non Autosufficienza è un macroscopico esempio di "scomparsa per dissolvenza". Il Fondo Nazionale per le Politiche Sociali. Il Fondo Nazionale per le Politiche Sociali (FNPS), istituito inizialmente dalla Legge 449/97 e ridefinito dall'articolo 20 della Legge 328/00, dovrebbe essere la fonte nazionale di finanziamento specifico degli interventi di assistenza alle persone e alle famiglie, così come previsto dalla Legge Quadro di riforma dell'assistenza (la Legge 328/00, appunto). Il Fondo, nelle intenzioni, va a finanziare un sistema articolato di Piani Sociali Regionali e Piani Sociali di Zona che descrivono, per ciascun territorio, una rete integrata di servizi alla persona rivolti all'inclusione dei soggetti in difficoltà o comunque all'innalzamento del livello di qualità della vita. Questo significa che gran parte del Fondo dovrebbe essere destinato alle Regioni che a loro volta lo direzionano agli Enti Locali o agli stessi Comuni per attività reali di sostegno alle persone. Fra il 2000 e il 2006 gli stanziamenti sono rimasti sostanzialmente stabilizzati attorno ai 1.600 milioni di euro. In realtà, una buona metà del fondo se ne va all'INPS «per il finanziamento degli interventi costituenti diritti soggettivi» e cioè per permessi lavorativi (articolo 33 della Legge 104/92), per assegni di maternità, assegni al nucleo familiare, indennità a favore dei lavoratori affetti da talassemia major ecc. Solo la metà viene trasferita alle Regioni e ai Comuni per interventi diretti in ambito sociale (non solo destinati alle persone con disabilità).Nel 2008 lo stanziamento scende, per la prima volta, sotto i 1.500 milioni di euro (fonte: Ministero del Lavoro, della Salute e delle Politiche Sociali). Ma la vera sorpresa è per il 2009, 2010 e 2011: il Fondo ha una decisa retrazione (fonte: Legge 203/08, Gazzetta Ufficiale, Supplemento ordinario 285/L, pagina 54). Nel 2009 sono stanziati 1.355 milioni, che diventano 1.070 per il 2010 e solo 960 nel 2011. Nel 2010 ci saranno quindi, rispetto al 2007, circa 700 milioni di meno. Tenuto conto che circa 750 milioni andranno all'INPS per le spese di cui abbiamo parlato, è evidente quanto rimane per le politiche attive previste dal Fondo e destinate agli Enti Locali e alle Regioni. Questi sono dati certi che trovano testimonianza in documenti ufficiali. Ma non è finita! 

Il Fondo Nazionale per le Politiche Sociali è una di quelle voci di spesa contemplate nel Bilancio dello Stato la cui quantificazione è demandata annualmente alla Legge Finanziaria. Si tratta di voci riassunte nella Tabella C delle disposizioni per la formazione annuale e pluriennale dello Stato. Recentemente il ministro Tremonti ha più volte affermato che alcune discusse operazioni di "drenaggio fiscale" ("scudo fiscale" e tassazione dei depositi aurei delle aziende) forniranno risorse in più per le famiglie e per le imprese. In realtà non è così, o almeno non è questo che le norme approvate dal Parlamento prevedono. L'articolo 14 della Legge 102/09 consente infatti al Ministero dell'Economia di ridurre alcuni stanziamenti della Tabella C (fra cui quelli relativi al Fondo), nel caso lo Stato non riesca ad ottenere il gettito previsto dalla tassazione sulle plusvalenze su oro non industriale di società ed enti. Quindi la realtà è che se il "drenaggio fiscale" non dovesse funzionare come auspicato, le risorse per il sostegno alle imprese e soprattutto alle famiglie diminuiranno ulteriormente. Il che è significativamente diverso da quanto affermato dal ministro dell'Economia. 

Il Fondo per le Non Autosufficienze. Il Fondo Nazionale per le Politiche Sociali, come già detto, non si occupa solamente delle persone con disabilità. In alcuni casi, infatti, le risorse sono state considerate senza vincolo di destinazione (ad esempio si è usato il Fondo per fronteggiare l'emergenza - o almeno così era stata considerata - della cosiddetta "mucca pazza"). Nel 2006, quindi, si pensa di fronteggiare l'emergenza - stavolta vera e concreta - delle persone non autosufficienti, vale a dire quella dei cittadini disabili con maggiore, e spesso drammatico, carico assistenziale. Si istituisce perciò uno specifico Fondo per le Non Autosufficienze (articolo 1, comma 1264, della Legge 296/06), subito contestato per l'incongruità della copertura finanziaria rispetto alle esigenze che dovrebbe affrontare. Al Fondo viene assegnata la somma di 100 milioni di euro per l'anno 2007 e di 200 milioni di euro per ciascuno degli anni 2008 e 2009. L'articolo 2, comma 465 della Legge 244/07 ha incrementato il Fondo di 100 milioni di euro per l'anno 2008 e di 200 milioni per l'anno 2009. Pertanto: 100 milioni per il 2007, 300 milioni per il 2008, 400 milioni per il 2009. 

Altra amara sorpresa: per il 2010 e gli anni a venire la voce Fondo per le Non Autosufficienze non compare più nei bilanci di previsione. Non se ne trova traccia nella Finanziaria del 2010 appena approvata. In sostanza, il Fondo per le Non Autosufficienze non esiste più. 

Quando dunque si tratta di ratificare la Convenzione, l'attenzione è massima e lo è pure se si devono costituire tavoli e osservatori. Essa difetta però, se quei diritti bisogna pure sostenerli concretamente con la carta filigranata. 

Scuse infondate i fronte a questa innegabile e ingiustificabile retrazione della spesa, le "scuse" rimangono accettabili fintanto che qualcuno non ne fa notare l'insostenibilità. Il Fondo per le Non Autosufficienze era stato previsto dalla legge solo per tre anni: falso! La norma istitutiva non indica nessuna sperimentalità del Fondo e nessun limite temporale. Come di prassi per qualsiasi altro Fondo, provvede allo stanziamento nei primi tre anni, rimandando alla volontà politica successiva gli ulteriori stanziamenti. No: la cessazione di questo Fondo è una scelta politica, non dettata da vincoli normativi, su cui, per altro, il Parlamento ha potere di modifica. 

- Il Governo ha previsto altre forme di sostegno alla non autosufficienza: fuorviante! In realtà esiste un Fondo strategico per il Paese a sostegno dell'economia reale, istituito presso la Presidenza del Consiglio dei Ministri con il Decreto Legge n. 185 del 29 novembre 2008 (articolo 18, comma 1, lettera b-bis), convertito, con modificazioni, dalla Legge 2/09. L'articolo 22-ter della Legge 102/99 prevede poi che quel Fondo sia incrementato di 120 milioni di euro nell'anno 2010 e di 242 milioni di euro annui a decorrere dall'anno 2011, per interventi dedicati a politiche sociali e familiari, con particolare attenzione alla non autosufficienza. Quali siano però i criteri e le modalità, quanto vada alla non autosufficienza e quanto al resto, lo stabilirà non il Ministero del Lavoro, della Salute e delle Politiche Sociali, ma la Presidenza del Consiglio dei Ministri. E in ogni caso c'è una bella differenza tra i già insufficienti 400 milioni destinati alla non autosufficienza e una "parte incognita" di 120 milioni accantonati in un Fondo che nulla ha a che vedere con i problemi reali e drammatici delle famiglie in cui è presente una persona con disabilità grave. 

Non bisogna guardare a questi tagli, che hanno un'importanza relativa, ma al modo in cui viene gestito il Fondo Sanitario Nazionale, laddove occorre razionalizzare e recuperare in efficienza, con eccellenze qualificate negli ospedali per il trattamento delle fasi acute e presa in carico della persona a livello territoriali con servizi decentrati: discutibile. Molto. Si torna alla sanitarizzazione di un bisogno che non ha prevalenza sanitaria, con i rischi che le varie necessità della persona non vengano affatto affrontate nel loro contesto, ma in realtà ospedalizzate. Ancora una volta si "crede" a un Servizio Sanitario Nazionale, ma non a un Servizio Sociale Nazionale. Ed è vieppiù un'affermazione ben dura da sostenere nel momento attuale: i commissariamenti e i piani di rientro delle Regioni tagliano orizzontalmente e senza alcuna valutazione di merito l'assistenza socio-sanitaria alle persone con disabilità, specie a quelle più gravi (dal 10 al 30%). Le risorse. Alla fine la risposta più sconsolata è: «mancano le risorse». Viene cioè evocata quella stessa crisi di cui non si può più parlare, pena essere tacciati di "disfattismo" o di "anti-italianità".In un momento difficile per il Paese, ad essere in maggiore difficoltà sono le famiglie che sono sempre più impoverite (fonte: La povertà in Italia nel 2008, Istat, 2009), anche dalle spese assistenziali di cui devono farsi carico. Non ci si indebita solo per comprarsi la TV al plasma o per andare in vacanza in Paesi esotici o per impossessarsi dell'ultimo modello di auto (pur eco-rottamo-incentivata). Sono molte, moltissime, le famiglie che si indebitano o rinunciano a tutto, per pagare l'assistenza ai propri familiari, per compartecipare alla spesa, per pagare e regolarizzare le badanti e tanto altro. La vecchia scusa delle risorse è dunque insostenibile, soprattutto da parte di chi evoca le salvifiche proprietà della "finanza creativa". Ma come? L'INPS ha testé dichiarato che grazie al contrasto dei "falsi invalidi" si recupereranno, a regime, 100 milioni di euro all'anno. Vogliamo restituirli, per contrappasso, ai veri invalidi? 

Oppure l'azione, condivisibile nei fini, promossa dal ministro Brunetta contro le elusioni in materia di permessi lavorativi, produrrà un risparmio per l'Erario. Vogliamo restituirlo a chi ne ha davvero bisogno? 

E che dire dell'otto per mille? Se il Governo decidesse di destinare la propria parte alla non autosufficienza (pubblicizzando questa decisione), troverebbe molte più firme di contribuenti nel quadratino riservato allo Stato. Ne saremmo tutti, a parte la Chiesa Cattolica, ben lieti. 

Ma al di là di queste soluzioni tampone, un'emergenza come quella del carico assistenziale (al 90% sulle famiglie) della non autosufficienza merita di essere trattata come tale ed essere concretamente affrontata. Con le chiacchiere non si arriva da nessuna parte, ma con il silenzio ci si ferma ancora prima. 
*Direttore editoriale di Superando e direttore responsabile di HandyLex.org e «HandyLexPress». 
da “ANFFAS” del 7 ottobre 2009
(Fonte: http://www.anffas.net/Page.asp/id=264/N201=6/N101=509/N2L001=Politiche%20Sociali)

	libri & non solo


	Libro/“IL MONDO DELLE COSE SENZA NOME”


di Daniela Rossi

“Prima che nasca il tuo linguaggio dovrò dissolvere il mio e tornare, come quando ero piccola, a sentire le cose come fai tu”. 
E’ un libro bellissimo, dai ritmi di una ninna nanna, in cui ogni capitolo è una lettera d’amore che dedica le sue parole al figlio non udente.

Dai primi sospetti (”ma perché sembrava così difficile per tutti riconoscere che non potevi ascoltarci”?), alla terribile verità scoperta poco dopo il primo anno di vita, quando “l’equilibrio fra attese e paura si spezza”, e si scopre che sì, il piccolino non riesce a sentire i suoni. Arrivano quindi le trafile dagli specialisti e dei “baroni” della sanità., durante le quali sua mamma impara che è “essenziale non farsi condizionare dalla paura e dalla soggezione che possono darti i “guru”. Non mancano d’altronde momenti di crescita e gioia pura, e infine l’autrice scopre come in realtà il modo di comunicare di suo figlio sia unico, ricchissimo. Tutto sta, racconta lei, nell’ imparare ad “ascoltarlo”. 
(Fonte: http://www.booksblog.it/post/2033/il-mondo-delle-cose-senza-nome-di-daniela-rossi-a-teatro)
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