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i e non disabili: l'interesse superiore del bambino
lere su ogni ordine di priorita

Roberto Speziale - Presidente Nazionale Anffas Onlus

Lo slogan della copertina di questo numero de “La
rosa blu”, che ho scelto anche di riportare come ti-
tolo di questo editoriale, recita “Bambini e non di-
sabili: I'interesse superiore del bambino deve pre-
valere su ogni ordine di priorita”. Tale scelta non e
per nulla casuale, ma anzi € nata per ribadire che
quando si parla di bambini e dei loro diritti, biso-
gna parlare, in primo luogo, dei diritti di tutti i
bambini, a prescindere dalla loro condizione di di-
sabilita; diritti che devono essere garantiti e resi
esigibili in tutte le sedi. Uno di questi diritti, che a
nostro parere li ricomprende tutti, &, appunto, il di-
ritto, sancito dall'art. 3 della Convenzione Onu sui
diritti dell'infanzia e ribadito anche nell'art. 7 della
Convenzione Onu sui diritti delle persone con di-
sabilita, che “il superiore interesse dei bambini de-
ve sempre essere tenuto in prioritaria considera-
zione in tutte le azioni che li riguardano”.

Le poche parole di questo slogan comprendono,
quindi, una serie di concetti fondamentali ed im-
portanti che rappresentano ormai veri e propri pun-
ti_cardine del nostro “pensiero associativo”, e che,
assieme ai principi di non-discriminazione, pari op-
portunita, presa in carico precoce, globale e conti-
nuativa, principi questi oggi fortemente ripresi e ri-
baditi all'interno della Convenzione Onu sui diritti
delle persone con disabilita, sono divenuti il “pane
quotidiano” della nostra associazione, ovvero i temi
sui cui si deve concentrare prioritariamente la no-
stra attenzione e che, soprattutto, auspichiamo pos-
sano divenire temi adeguatamente conosciuti e
“praticati” dall'intera societa civile.

L'importante spazio dedicato, nell'inserto di questo
numero di Rosa Blu, alla presentazione, avvenuta
nello scorso mese di ottobre, dell ICF Cildren and
Youth, (ovvero la versione della Classificazione in-
ternazionale del funzionamento, della salute e della
disabilita - ICF dell'OMS, per i bambini e gli adole-
scenti), va appunto nella direzione sopra indicata
anche perché questa classificazione potra essere uti-
lizzata come un codice comune di comunicazione
tra diverse figure a vario titolo coinvolte nella vita
dei bambini e come strumento di progettazione e di
verifica dei relativi percorsi abilitativi e riabilitativi
e speriamo possa essere messa a disposizione di tut-
ti nel corso dell'anno che sta per cominciare.
L'attenzione di Anffas per i bambini e le giovani
famiglie e testimoniato anche dalla previsione del-
l'attivazione di un laboratorio nazionale che si oc-
cupi specificamente di questi temi, contenuta an-

N
La rosa blu

che nel progetto
“Working in pro-
gress”  recente-
mente da noi pre-
sentato al Mini-
stero della Solida-
rieta Sociale.
Questo numero de “La rosa blu” esce, tra l'altro,
nel periodo a cavallo di due anni molto importan-
ti per le persone con disabilita, le loro famiglie e le
associazioni che le rappresentano.

I1 2007, infatti, oltre ad essere stato I'anno europeo
delle pari opportunita per tutti (che purtroppo, a
nostro modesto avviso, come anche pitt volte
espresso in queste pagine, non ha avuto in Italia i
risultati sperati) & I'anno in cui e stata firmata, dal
nostro Paese e da altri 81 Paesi di tutto il mondo, la
Convenzione Onu sui diritti delle persone con di-
sabilita. I1 2008 dovra quindi essere I'anno in cui ta-
le importantissimo strumento sara ratificato da
tutti i paesi che lo hanno sottoscritto in modo da
divenire, a tutti gli effetti, operativo e quindi ini-
ziare effettivamente la sua opera di miglioramento
della qualita di vita e tutela dei diritti di milioni di
persone con disabilita in tutto il mondo.

I1 2008, inoltre, &€ un anno molto importante anche
per la nostra associazione, in quanto € I'anno in cui
Anffas celebra il proprio cinquantennale. Infatti,
Anffas & stata fondata a Roma il 28 marzo del 1958
da un gruppo di genitori radunatosi attorno a Ma-
ria Luisa Menegotto, che ricordiamo con grande
affetto e gratitudine.

La nostra associazione ha, quindi, una lunga e si-
gnificativa storia alle spalle di cui fare tesoro e,
proprio grazie a questo, si € ormai attrezzata per
affrontare con rinnovata forza e vigore le tante sfi-
de e battaglie che ancora vanno fronteggiate per il
pieno riconoscimento dei diritti delle persone con
disabilita e dei loro genitori e familiari. In tale con-
testo particolare attenzione e priorita, oltre ai temi
“storici” di cui I'associazione si prende cura e cari-
co, va rivolta nei confronti delle giovani famiglie,
con l'auspicio che queste, sempre pitt formate ed
informate, si avvicinino sempre numerose ad Anf-
fas, anche perché senza di loro non potra essere ga-
rantita la prosecuzione dell'instancabile opera
svolta, sull'intero territorio, in questi cinquant'anni
da migliaia di genitori, familiari ed amici.

Quindi “Buon Compleanno Anffas!!!” e mille e
mille di questi giorni.
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Marco Faini - Componente Comitato Tecnico Scientifico Anffas Onlus

velli essenziali di assistenza

La rosa blu

]

Proseguiamo il discorso iniziato
nell’articolo “Livelli essenziali di
assistenza: un altro cantiere aperto
— prima parte (storia e attualita)”
pubblicato sul numero di luglio
2007 de “La rosa blu” a pag. 7/9.

Manteniamo la metafora del can-
tiere, e immaginiamoci come per-
sone che, dopo avere deciso di co-
struirsi la casa, vogliono vedere
come procedono i lavori. Il para-
gone puo far sorridere, & vero, ma
se ci pensiamo la “casa dei livelli
essenziali” la dobbiamo proprio
intendere come “casa nostra”, per-
ché “...ilivelli essenziali delle presta-
zioni concernenti i diritti civili e so-
ciali...devono essere garantiti su tut-
to il territorio nazionale” .

Non lo diciamo noi, ma la Legge
per eccellenza del nostro Paese,
datata 27 dicembre 1947 e riforma-
ta, come pit volte detto da queste
pagine, anche recentemente, nel
2001.

Parliamo della Costituzione Italia-
na, che all’art. 117 ha assegnato al-
lo Stato un ulteriore compito per
rafforzare I'unita del Paese, ovve-
ro quello di definire i livelli essen-
ziali, e cio@ norme e risorse che
devono rendere i diritti civili e so-
ciali uguali per tutte e per tutti e in
tutto il Paese.

E quando si parla di diritti, e lo

sanno bene le persone con disabi-
lita e le loro famiglie, si deve par-
lare chiaro, non ci devono essere
molti se e molti ma, altrimenti il
Diritto incomincia ad indebolirsi,
ad affievolirsi, fino quasi a sparire,
o a divenire cosi complicato che
nemmeno chi 1’ha scritto riesce
pilt a capirci qualcosa.

Un rischio reale, e che, secondo
noi, & accaduto anche per il tema
che stiamo affrontando. Ne siamo
cosi convinti che, potendolo fare
“in diretta”, saremmo pronti a
scommettere che prendendo a ca-
so 100 famiglie di persone con di-
sabilita, pescate tra il Nord, il Sud
e le Isole del nostro Bel Paese, e
chiedendo loro “in che cosa consi-
stono i livelli essenziali di assi-
stenza?”, ben pochi, anzi, pochis-
simi riuscirebbero a rispondere.
Addirittura saremmo disposti a ri-
schiare ancora di piti, perché sia-
mo convinti che se dovessimo
coinvolgere, con il medesimo me-
todo, 100 operatori sociali (e non
ce ne vogliano gli operatori socia-
li) che operano nei Comuni o nel-
le Aziende Sanitarie Locali,
avremmo certo qualche risposta in
piti, ma la maggior parte farebbe
scena muta, o quasi.

Disfattisti? Pessimisti? Presuntuo-
si? Forse, ma una cosa ¢ certa: la
Legge sui livelli essenziali e del



2001 (29 novembre 2001, per la precisione) e
nonostante siano passati oltre sei anni, sia-
mo ancora lontani dal poter dire che cid che
e scritto in quella Legge possa essere consi-
derato un diritto esigibile. In altre parole, cio
che in quella Legge ¢ scritto non sempre, o
non con sicurezza lo possiamo ottenere, e
questo crea un grande problema: se un dirit-
to che e sancito dalla Costituzione non viene
rispettato, che puo fare il cittadino? Come
puo difendersi, a chi si deve rivolgere?
Ma andiamo con ordine, e partiamo dall’il-
lustrazione, per quello che riusciamo a fare,
del provvedimento. E come sempre, quando
si parla di Leggi, si deve fare un salto all'in-
dietro nel tempo. Al 22 novembre 2001, per
la precisione.

Siamo nella sede della Conferenza Stato Re-

gioni, l'organismo nel quale le Regioni e lo

Stato si incontrano e concordano i provvedi-

menti che sono di competenza dello Stato,

ma sui quali, obbligatoriamente, le Regioni
devono dirsi d’accordo o contrarie. Un orga-

nismo importante, quindi, perché fino a

quando l'intesa non si trova, il provvedi-

mento non esce, non si scrive, e sono obbli-
gati a continuare a discutere.

I1 22 novembre Stato e Regioni firmano l'in-

tesa sui livelli essenziali di assistenza. E un

protocollo che, in 12 punti, quattro allegati e

cinque sub-allegati definisce cid che il Servi-

zio Sanitario Nazionale - SSN - deve fare per

la tutela della salute dei cittadini. Si legge:
“il SSN garantisce, attraverso le risorse fi-
nanziarie pubbliche...i livelli essenziali
di assistenza sanitaria...” (punto 1)

- “I'Livelli essenziali di assistenza sanitaria
(LEA) da garantire a tutti i cittadini a de-
correre dall’entrata in vigore del presente
provvedimento sono definiti nell’allegato
1...” (punto 2)

- "“Le prestazioni comprese nei LEA sono
garantite dal SSN a titolo gratuito o con
partecipazione alla spesa” (punto 3)

Gia in queste poche righe troviamo parole

importanti e rassicuranti: “il SSN garanti-

sce...i LEA da garantire a tutti i cittadi-
ni...garantite dal SSN a titolo gratuito o con
partecipazione alla spesa...”.
Bene! Ma quali sono le prestazioni che de-
vono essere garantite? E i servizi socio-sani-
tari, quelli che riguardano in prevalenza
proprio le persone con disabilita (centri
diurni, comunita alloggio, residenze sanita-
rie assistite...)?
E qui cominciano i problemi che, a nostro
modesto avviso, i progettisti non hanno ri-
solto. Andiamo con ordine.
I LEA si dividono in tre grandi classificazio-
ni:

1. assistenza sanitaria collettiva in am-

biente di vita e di lavoro

2. assistenza distrettuale

3. assistenza ospedaliera
Nella prima classificazione (assistenza sani-
taria collettiva in ambiente di vita e lavoro)
troviamo cose come la medicina di preven-
zione, la sanita pubblica veterinaria, il servi-
zio medico-legale, la tutela sanitaria degli
alimenti, ecc.
Nella terza classificazione (assistenza ospe-
daliera) si parla di tutto cid che attiene al-
I’Ospedale: il pronto soccorso, la degenza
ordinaria, il ricovero giornaliero, la riabilita-
zione, la lungodegenza, ecc.
Nella seconda classificazione (assistenza di-
strettuale) ci sono, invece, attivita importan-
tissime quali: 1'assistenza sanitaria di base
(tra cui il medico di famiglia, per intender-
ci), l'assistenza farmaceutica erogata dalle
farmacie territoriali, 1’assistenza specialisti-
ca ambulatoriale, quella protesica, ecc. Ci
troviamo anche 1’assistenza territoriale am-
bulatoriale, residenziale e diurna. E questo e
il motivo per cui in questo articolo tralascia-
mo la prima e la terza classificazione e ci oc-
cupiamo solo della seconda, perché in que-
sto gruppo di attivita troviamo le attivita sa-
nitarie e socio-sanitarie rivolte alle persone
con disabilita fisica, psichica e sensoriale
(servizi e prestazioni erogate in regime do-
miciliare, ambulatoriale, diurno e residen-



ziale). Insomma, & qui, nell’allegato 1C che
dobbiamo “curiosare” per sapere se la casa
che si sta costruendo & ben progettata, se
sara una buona casa, se soddisfera tutti i no-
stri diritti e bisogni e se ci costera tanto op-
pure poco.
Attenzione pero; se leggiamo solo 1'allegato
1C, pero, non riusciamo a capire quali siano
i servizi e le prestazioni che rientrano nei li-
velli essenziali. Dobbiamo, infatti, usare an-
che l'allegato 1B, che indica a quali leggi
precedenti ci si deve appellare per capire
quali siano questi “benedetti LEA” (il titolo
esatto dell’allegato 1B e il seguente: “rico-
gnizione della normativa vigente, con I'indi-
cazione delle prestazioni erogabili, delle
strutture di offerta e delle funzioni”). In altre
parole:

- nell’allegato 1B troviamo le leggi dello
Stato che, prima del provvedimento di
cui stiamo parlando, hanno provveduto
ad erogare servizi, prestazioni e interven-
ti in favore delle persone con disabilita.
Tra queste troviamo la Legge 104 de 1992,
il Decreto sulle attivita della riabilitazio-
ne, il Decreto sull’'integrazione socio-sani-
taria, ecc.

- nell’allegato 1C troviamo, a seconda che
si parli di servizi e prestazioni rese a li-
vello ambulatoriale, domiciliare, diurno o
residenziale, le tipologie generali dei ser-
vizi e delle prestazioni a cui la persona
pud accedere e, cosa assai importante,
troviamo anche indicazioni su “chi paga”
quei servizi e prestazioni (cosa di cui ab-
biamo ampiamente parlato in precedenti
numeri de “La rosa blu” nelle diverse “le-
zioni della scuola dei diritti” dedicate al
tema del concorso alla spesa).

Bene! Tutto qui? Risolto tutto? Leggendo gli

allegati 1B e 1C riusciamo finalmente a capi-

re quali sono i servizi e le prestazioni a cui
abbiamo diritto? Riusciamo finalmente ad
azzerare le differenze tra una Regione e 1'al-

tra, tra un’ASL e l’altra e tra un Comune e

l'altro?

Be, non e proprio cosi. Anzi, non & cosi pro-

prio per niente.

Eh si, perché il progetto non & nato nel mi-

gliore dei modi. Se parliamo di livelli es-

senziali dei diritti civili e sociali dei cittadi-
ni da garantire in tutto il Paese, vuol dire,
vorrebbe dire, secondo noi, che dovremmo
avere tra le mani un provvedimento che fa

capire bene e subito quali siano questi di-

ritti. Un documento che non pud essere in-

terpretato in due, tre, o cento modi diversi.

Un documento che, indipendentemente

dall’essere cittadini della Calabria o della

Valle d”Aosta dovrebbe consentire alle per-

sone con disabilita di ogni Comune Italiano

di potere rivendicare le medesime presta-

zioni e servizi, almeno in una misura, in

una quantita e con una qualita comune a

tutti e a tutte.

Ripetiamo, non & cosi. Perche affermiamo

cid? Perché siamo pessimisti, critico e incon-

tentabili? O perché siamo “asini” e non riu-
sciamo a capire quello che c’e scritto nella

Legge?

Pud essere, puo essere. Noi perd pensiamo

che qualcosa in questa Legge manchi, e che

qualcosa non funzioni. Qualche esempio:

- se in una legge del genere mancano gli
standard quantitativi (cioe: “ogni Tot
Abitanti serve un Tot di servizi diurni,
residenziali, ambulatoriali, domiciliari,
ecc.”) & quasi certo che in un territorio
sguarnito o carente di servizi si fara pit
fatica, molta pit fatica per ottenerli, pro-
prio perché manca nella Legge un nu-
mero che indichi il livello garantito di
servizi e di prestazioni che deve essere
erogato;

- qualcuno dice, perd, che & invece un bene
che quel numero minimo non ci sia, per-
ché altrimenti, una volta raggiunto, tutto
si pud fermare, e quindi...addio al con-
cetto/ principio, caro anche ad Anffas, che
i diritti delle persone non possono essere
racchiusi in limiti, numeri o barriere, ma
devono essere rispettati punto e basta.



Appunto, devono essere rispettati punto e
basta; ma e proprio qui il problema: il fatto
che ancora oggi vi siano interi territori ca-
renti o sprovvisti di servizi, significa che in
quei territori (al Nord o al Sud che siano) chi
ha amministrato ha amministrato male, chi
doveva controllare ha controllato male, e chi
doveva chiedere (i cittadini) continua a chie-
dere senza ottenere. Un livello garantito, al-
lora, puo forse aiutare e servire a rimettere a
posto le cose, a partire da quei cittadini e da
quelle famiglie che hanno avuto meno, in
tutti questi anni, per diversi motivi.
D’altronde, affermare la necessita di un li-
vello garantito altro non e se non applicare
nel concreto, senza tante chiacchiere, quel
principio di uguaglianza e non discrimina-
zione che giustamente il movimento delle
Associazioni mette in ogni azione, in ogni
richiesta, in ogni pensiero.

Quindi, tornando agli allegati, al progetto e
al cantiere: forse, se quel progetto lo avesse-
ro disegnato insieme alle Associazioni, que-
sti semplici pensieri avrebbero potuto mi-
gliorare la qualita del progetto.

Un lavoro che noi comunque, insieme ad al-
tre Associazioni aderenti alla FISH, abbiamo
fatto.

Siamo sempre nel 2001, ma alcuni mesi pri-
ma che uscisse il decreto del 29 novembre.
Abbiamo immaginato di essere al Governo,
di volere affrontare e risolvere il problema
dei LEA, e abbiamo iniziato a ragionare e di-
scutere.

Per prima cosa ci siamo detti che una cosa &
parlare di LEA per la persona con disabilita
e un’altra cosa e parlare di LEA per la fami-
glia della persona con disabilita. E poi e di-
verso parlare di una fase della vita come
I'infanzia, e altra cosa e parlare della vita
adulta, o dell’adolescenza.

Abbiamo percido messo nero su bianco, nelle
diverse fasi della vita (infanzia, adolescenza,
vita adulta, vita anziana) e distinguendo tra
persona e famiglia, i servizi, gli interventi e
le prestazioni necessarie a sostenere il pro-

getto di vita, e per ciascuno di questi servizi
e prestazioni abbiamo anche scritto ogni
quanti abitanti ci sarebbe parso giusto pote-
re disporre di quei servizi e di quelle presta-
zioni e/ o interventi.

Poi abbiamo provato a definire chi dovesse
pagare tutto cio, rispettando la Legge dello
Stato che indica chiaramente che, in caso di
concorso alla spesa, si deve fare riferimento
alla situazione economica della sola persona
con disabilita, e non quella dell'intero nu-
cleo famigliare.

E infine, abbiamo indicato quali fossero le
condizioni indispensabili affinché quei ser-
vizi potessero essere effettivamente utili al
benessere della persone e della famiglia (ac-
centrare in un unico sportello tutte le infor-
mazioni da dare alla famiglia, avere equipe
multi-disciplinari che valutino i diritti e i bi-
sogni delle persone e della famiglia, avere la
continuita della presa in carico, ecc.).

Dal nostro punto di vista, e da quello della
FISH, quel documento consegnato ai Mini-
steri interessati apprezzato, abbiamo saputo
poi, anche da diversi funzionari dei Ministe-
ri...(Gia!l) & stato apprezzato, ma non consi-
derato!

Tutto come al solito? Tutto negativo, tanto
discutere per nulla, senza mai ottenere cio
che si & chiesto? Si...anzi No!

Quel lavoro non & stato vano, perché in tut-
ti questi anni le cose non sono rimaste fer-
me.

Oggi si parla di livelli essenziali per le per-
sone non autosufficienti, ci sono delle risor-
se economiche aggiuntive per poterli finan-
ziare, grazie alla Convenzione ONU si e tor-
nati a parlare di diritti esigibili, e gia in que-
sta Legge Finanziaria (2008) potrebbero es-
serci delle buone novita. Speriamo, e stiamo
a vedere, e buone o cattive che siano le cose
che troveremo nella Finanziaria, ne parlere-
mo, nel prossimo articolo.



Carlo Riva - Coordinatore Associazione “L’ABILITA’ - ONLUS” - Milano
Maria Teresa Persico - Terapista della neuropsicomotricita eta evolutiva Anffas Onlus Milano

La rosa blu

Art. 31- Convenzione Onu sui diritti dell'infanzia
1. Gli Stati parti riconoscono al fanciullo il diritto al riposo e al tempo libero, a

dedicarsi al gioco e ad attivita ricreative proprie della sua eta e a partecipare li-
beramente alla vita culturale ed artistica.

2. Gli Stati parti rispettano e favoriscono il diritto del fanciullo di partecipare pie-
namente alla vita culturale e artistica e incoraggiano I'organizzazione, in con-
dizioni di uguaglianza, di mezzi appropriati di divertimento e di attivita ri-

creative, artistiche e culturali.

La peculiarita piti importante della cre-
scita di un bambino e il gioco, fattore
determinante per lo sviluppo di abilita
cognitive, motorie ed emotive.

I1 gioco & scoperta, esplorazione e sti-
molo; il bambino giocando impara, si
esprime, si relaziona, esterna emozioni,
esprime desideri, diventa indipenden-
te. Quindi il gioco & tutto cid che pud
stimolare 1'uso del corpo, dei sensi, lo
sviluppo dell’anima e della mente.

Il gioco per il bambino & molto pitt di
un semplice “divertimento”. E un per-
corso di conoscenza, conoscenza di sé e
del mondo: attraverso il gioco il bambi-
no scopre come funziona la vita.
Giocare e un diritto di tutti i bambini,
ma diventa un problema quando la dif-
ficolta a muoversi o l'incapacita di ve-
dere, oppure ancora la scarsa capacita
d’attenzione e concentrazione su di un
compito lo compromettono. Se per tut-
ti i fanciulli esiste un diritto al gioco, la
disabilita rischia di negarlo a questi
bambini, perché il gioco difficilmente
vi compare spontaneamente; perché
talvolta non sono capaci di imitare;
perché i giochi tradizionali non sono
pensati per chi ha difficolta nel fare an-
che le cose pitt semplici; perché le fami-
glie spesso sono iperprotettive o al con-
trario troppo deleganti; perché questi
bambini sono lasciati fuori dai circuiti
ricreativi del territorio; perché gli adul-

ti non si stanno impegnando a suffi-
cienza per credere nel potenziale del
gioco e quindi intraprendere cambia-
menti efficaci.

Solo a partire da quest'ultimo punto —
la relazione tra adulto e bambino - si
puo infatti sviluppare l'attivita ludica
nella quale il bambino & protagonista
attivo di questa esperienza. Se stabilia-
mo una vera relazione con lui possia-
mo poi strutturare liberamente il gioco,
non prima di averlo ascoltato e capito
nei suoi desideri.

Giocare quindi presuppone, da parte
dei genitori, il “mettersi in situazione”.
Condizione questa che i bambini rece-
piscono ben presto, cogliendo se il ge-
nitore dedica loro tutta la sua attenzio-
ne e capacita per entrare nella situazio-
ne proposta oppure finge. In questo ul-
timo caso per il bambino lo scambio
con I'adulto perde interesse, in quanto
non lo sente capace di provare piacere
e soprattutto in grado di far evolvere la
situazione di gioco.

E dunque nel fare insieme — genitore e
bambino — che l'esperienza del gioco
diventa possibile, valorizzando la per-
sonalita di entrambi: un genitore che
riacquista il proprio figlio nella relazio-
ne e nella comunicazione di un’attivita
condivisa; un bambino che nella fidu-
cia relazionale riconosce il proprio cor-
po, se stesso.




Spesso i genitori ritengono il gioco un’attivita inu-
tile o secondaria rispetto agli interventi riabilitati-
vi su cui investono molto. Il bambino invece ne-
cessita per la propria qualita della vita di un giusto
equilibrio tra attivita ludiche e interventi educativi
riabilitativi.

I1 diritto al gioco ed al tempo libero, € sancito dal-
la Convenzione ONU sui Diritti dell'Infanzia e va-
lida per tutti i bambini (e quindi anche per quelli
con disabilita) e soprattutto dalla piu recente Con-
venzione ONU sui Diritti delle Persone con Disa-
bilita che all’articolo 30, comma d) cosi si pronun-
cia “.... gli Stati Parti prenderanno le appropriate
decisioni per assicurare che i bambini con disabi-
lita abbiano eguale accesso alla partecipazione ad
attivita ludiche, ricreative e di tempo libero, spor-
tive, incluse tutte quelle attivita che fanno parte

del sistema scolastico”.

La funzione principale di chi si occupa di infanzia
e disabilita consiste appunto nel capire sempre
meglio le sue necessita, in modo da offrire sempre
pitt occasioni e modalita per sostenere il benessere
del bambino stesso.

Diversita e divertimento hanno la stessa radice eti-
mologica e cioe “divertere” ossia cambiare strada,
modificare la consuetudine, incrinare la routine. Se
e possibile per il bambino con disabilita godere di
una vita piena e allora necessario cambiare rotta e
spingerci liberi verso un campo di girasoli, dove
toccando un po di terra, sentendo 1’aria che ci sol-
letica e ascoltando le rime di una fiaba & possibile
essere felici, nella creativita di un gioco senza fine
che pud davvero includere il limite.

L'abilita Onlus
L'abilita Onlus é stata fondata a Milano nel 1998 da una decina di famiglie con l'obiettivo di costruire
opportunita di benessere per i bambini e un sostegno concreto ai loro genitori.
Il nome dell'associazione nasce da un gioco di parole: labilita come condizione che riassume le con-
dizioni sia del bambino con disabilita sia della sua famiglia; abilita, invece, come punto di arrivo di
un percorso impegnativo che ha come obiettivo I'autonomia.
In particolare L'abilita offre ai bambini occasioni di divertimento, di socializzazione e apprendi-
mento attraverso:
* LO SPAZIO GIOCO: percorsi di gioco libero e strutturato in base ai diversi deficit dei bambini.
L'accesso & su appuntamento, e sara preceduto da un colloquio e da osservazione;
e PERCORSI EDUCATIVI INDIVIDIALIZZATI: un percorso di interventi mirati allo sviluppo di
abilita e competenze del bambino;
e MICRONIDO I DIECI NANI: accoglie 10 bambini dai 9 ai 36 mesi offrendo un luogo di socializ-
zazione e di stimolo delle potenzialita affettive, sociali e cognitive.

E per i genitori i servizi messi a disposizione sono:

e INFORMAZIONI E COUNSELING: accompagniamo e ascoltiamo i genitori del bambino con di-
sabilita. L'informazione e orientamento riguardano le normative, gli iter burocratici affinché i ge-
nitori non siano da soli e disinformati. Su richiesta offriamo anche un sostegno psicologico indi-
viduale;

e GRUPPI DI AUTOMUTUOAIUTO: percorsi di ascolto di sé e dell'altro, alla presenza di un me-
diatore che facilita il confronto e la condivisione delle esperienze;

e SERVIZI DI SOLLIEVO: attraverso i sabati di respiro, del centro estivo e della vacanza integrata
proponiamo ai genitori di recuperare momenti della vita quotidiana da dedicare a se stessi

Per promuovere la propria attivita e una cultura pit sensibile nei confronti della diversita, 1'associa-
zione ha anche redatto alcune pubblicazioni, importanti suggerimenti per tutti e non solo per gli ad-
detti ai lavori.

Un impegno costante, quindi, che ¢ riuscito anche a cambiare la visione che solitamente si ha di un
bimbo con disabilita: giornate passate tra pareti di ospedali, visite specialistiche e camici bianchi.
Nella vita di un bambino disabile ci deve essere anche altro: colori, suoni, meraviglia e soprattutto

il gioco.

Per info: Laura Borghetto: presidente Associazione L'abilita; - Carlo Riva: coordinatore L'abilita Onlus - 02 /66805457 www.labilita.org



Autismo o0ggi:
la posizione di Anffas Onlus
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I1 Ministero della Salute ha attivato nel
corso del 2007 un tavolo di lavoro dedi-
cato all’autismo con lo scopo di definire
un documento di indirizzo in tema di ri-
cerca, formazione e modelli organizzati-
vi dei servizi. Attraverso questa impor-
tante iniziativa, il Ministro Livia Turco
ha voluto focalizzare I’attenzione su una
delle patologie piti complesse e discusse
nel campo delle disabilita che vede an-
cor oggi la comunita scientifica e le fa-
miglie fare i conti con un problema sani-
tario e sociale irrisolto.

Come accade spesso quando tante per-
sone sono chiamate a ragionare e discu-
tere su questioni incerte difficilmente si
riesce ad arrivare al dunque in una chia-
ve di completa e serena condivisione.
Anffas sta partecipando attivamente al
tavolo ministeriale (la conclusione dei
lavori & prevista per gennaio 2008 ) por-
tando quale contributo al dibattito il se-
guente documento.

Considerando che:

A -Ad oggi non ¢ dato sapersi l'origine
dell’autismo;

B - La ricerca non evidenzia progressi si-
gnificativi;

C -Non esistono evidenze statistiche e
cliniche che dimostrino il ricorso a
strumenti diagnostici uniformati e
classificati (non certezze della dia-
gnosi);

D -E dimostrato che molte persone con
autismo sono prive di una valutazio-
ne funzionale e che la maggior parte
dei casi adulti non ha ricevuto una
diagnosi certa e codificata;

E - L’autismo si colloca nel campo delle
disabilita e non delle malattie (non
esistono evidenze di guarigione);

F - Vi & un’altissima incidenza di condi-
zioni concorrenti, in particolare: ri-
tardo mentale ed epilessia;

G -Non esistono modelli terapeutici
(trattamenti) sostenuti da evidenze
scientifiche e cliniche di guarigione;

H -E dimostrata la presenza di criticita
nel condividere un comune approc-
cio all’autismo e conseguentemente
la difficolta nel realizzare e mettere in
atto modelli di presa in carico omo-
genei e basati sull’evidenza dei dati;

I- Non esistono evidenze scientifiche
che dimostrino l'efficacia degli inter-
venti su base alimentare;

J - Non esistono evidenze scientifiche
che dimostrino che l'approccio co-
gnitivo comportamentale € risolutivo
rispetto all’approccio evolutivo e vi-
ceversa;

K -E dimostrato che non esistono farma-
ci curativi dell’autismo ma farmaci
sintomatici in alcune situazioni pos-
sono aiutare, pertanto, inseribili co-
me trattamento nell’ambito del pro-
getto complessivo individuale;

L - E dimostrato come la famiglia possa
svolgere un ruolo terapeutico se
coinvolta e sostenuta (alleanza tera-
peutica servizi e famiglia);

M-E dimostrato come la comunita scien-
tifica concordi con le famiglie e le as-
sociazioni sull'importanza della dia-
gnosi e dell’intervento precoci per un
miglior decorso della patologia;

N-E dimostrato come la diagnosi preco-
ce sia favorita dalla stretta collabora-
zione tra medici pediatri e NPI facen-
do ricorso a strumenti di screening;

O- E dimostrato come la comunita scien-
tifica concordi con le famiglie e le as-
sociazioni che lintervento precoce
sia in ambito ri-abilitativo che educa-
tivo deve possedere le caratteristi-
che/condizioni di globalita, conti-
nuita, intensita ed efficacia;

P - E dimostrato come le persone con au-
tismo necessitano di una presa in ca-
rico continua e globale, modulata



sulle loro necessita in relazione al ciclo di vita;

Q- E riconosciuto utile I’approccio multidisciplina-
re;

R -E dimostrata nel nostro Paese la grave carenza,
soprattutto al sud, di servizi sanitari e socio-sani-
tari accreditati in grado di effettuare la presa in
carico e garantire le prestazioni definite per dirit-
to dai livelli essenziali di assistenza (disconti-
nuita dell’assistenza);

S - E dimostrata 'assenza di una specifica legge sul-
la presa in carico delle persone con disabilita;

U -E dimostrato come nel nostro Paese & disatteso il
concetto di “superiore interesse del bambino” co-
si come richiamato dall’art. 3 della Convenzione
sui diritti dell’infanzia;

T -E dimostrata la grave carenza di informazione,
formazione e aggiornamento nella scuola che
ostacola il processo riabilitativo e I'inclusione so-
ciale;

V -E dimostrata la carenza del debito informativo e
formativo dei servizi verso le famiglie e I'assen-
za di percorsi di sostegno psico-sociale;

W-E riconosciuta l'utilita delle linee guida SINPIA
sull’autismo e la necessita del loro aggiornamen-
to e formale validazione;

X -E dimostrato che in assenza delle azioni e certez-
ze di cui sopra spesso le famiglie sono oggetto di
“improbabili” soluzioni “miracolistiche” si teme
con l"unico esito ed obiettivo di sottrarre loro ri-
sorse economiche;

Y -E dimostrata ’assenza da parte dello Stato e del-
le Regioni di politiche di programmazione delle
risorse da dedicare alla ricerca e allo sviluppo dei
servizi;

Z - E dimostrato che nessuno ad oggi ha il verbo in ta-
sca sull’autismo ed in generale sulle gravi patolo-
gie/ disabilita mentali e che quindi '@ molto da fare;

Anffas Onlus auspica, pertanto, che nelle proposte
da sottoporre al Ministro Livia Turco vengano ri-
chiamate le seguenti priorita:

1. Un adeguato programma di ricerca allargato a
tutte le patologie intellettive e relazionali, molte
delle quali afferenti alle “sindromi autistiche” te-
nendo conto della dimostrata altissima incidenza
di ritardo mentale (vedi contributo gruppo ricer-
ca);

2. Allocazione di risorse basate su dati epidemiolo-
gici e sull’appropriatezza della presa in carico;

3. 1l forte richiamo al perseguimento dell’evidenza
scientifica e clinica nei modelli di approccio;

4. 1l forte richiamo alle regioni all’applicazione dei
LEA in particolare rispetto ai temi del diritto alla
diagnosi e a trattamenti precoci, appropriati e
continuativi;

5. Realizzazione ed organizzazione di una rete inte-

grata di servizi, compreso il sostegno genitoriale
e il supporto formativo ed informativo alle fami-
glie, utili ed omogenei su tutto il territorio nazio-
nale;

6. Il recepimento dei contenuti in premessa al do-
cumento di Autisme Europe;

7. La necessita di addivenire al pilt presto all’ag-
giornamento delle linee guida SINPIA ed alla lo-
ro formale validazione;

8. Dotarsi di un sistema che consenta di avere cer-
tezza delle evidenze statistiche e cliniche che di-
mostrino il ricorso a strumenti diagnostici
uniformati e classificati (non certezze della dia-
gnosi);

9. Collocare I'autismo nel campo delle disabilita e
non delle malattie;

10. Contrastare tutte le indicazioni e le allocazioni di
risorse che non abbiano a fondamento un prova-
ta evidenza scientifica;

11. Potenziare la ricerca di nuovi farmaci e censire
quelli gia esistenti dove & dimostrato che in alcu-
ne situazioni possono aiutare;

12.Sostenere la famiglia affinché possa svolgere an-
che il proprio fondamentale ruolo terapeutico;

13.Realizzare una rete di centri di eccellenza atti a
garantire una diagnosi precoce e certa;

14. Garantire che gli interventi sia in ambito abilita-
tivo che educativo posseggano le caratteristi-
che/condizioni di globalita, continuita, intensita
ed efficacia;

15. Garantire un approccio multidisciplinare;

16. Garantire, in modo omogeneo sull’intero territo-
rio nazionale, la presenza di una rete integrata di
servizi sanitari e socio-sanitari accreditati in gra-
do di effettuare la presa in carico globale e conti-
nuativa e garantire le prestazioni definite, quale
diritto soggettivo perfetto, dai livelli essenziali di
assistenza;

17.Modificare ed aggiornare la legge 104/92 “presa
in carico delle persone con disabilita”;

18. Garantire tutte le condizioni affinché venga sem-
pre rispettato il “superiore interesse del bambi-
no” cosi come richiamato dall’art. 3 della Con-
venzione sui diritti dell’infanzia;

19. Coinvolgere le istituzioni scolastiche per colmare
la grave carenza di informazione, formazione e
aggiornamento che ostacola il processo riabilita-
tivo e l'inclusione sociale;

20. Garantire servizi per colmare il debito informati-
vo e formativo dei servizi verso le famiglie;

21.Prevedere e garantire una rete di offerta di servi-
zi per l'intero ciclo di vita con un occhio di ri-
guardo per la gestione delle emergenze (struttu-
re di pronto intervento/sollievo) “durante e do-
po di Noi”;
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Aria d’Europa al nostro Convegno
Nazionale “Non discriminazione =
Pari Opportunita”, svoltosi a Bologna
il 20 ottobre scorso, e altro non pote-
va essere, visto che si stava celebran-
do I’anno Europeo delle Pari Oppor-
tunita.

Anffas, comunque, non si e limitata a
“celebrare”; questo incontro, che ha
coinvolto Istituzioni ed Associazioni
a livello nazionale ed internazionale,
e stato assolutamente propositivo e,
per la formula di presentazione, piut-
tosto innovativo.

E stato un momento di forte riscatto
per le persone con disabilita: a chiare
lettere si e ribadito il principio della
non discriminazione e delle “pari op-
portunita”; e stato e dimostrato il rea-
le e giusto approccio alle necessita di
una persona con disabilita nei vari
momenti della sua vita, quando la si-
nergia di intenti ed azioni tra servizi
pubblici e bisogni, spesso rappresen-
tati da Associazioni attente e solerti,
ha creato una legittima e dovuta ri-
sposta, secondo una politica dei dirit-
ti e non di risarcimento.

Ecco quindi come testimonianze di-
rette di riuscite esperienze personali,
ossia “buone prassi”, possono indica-
re il percorso da perseguire a livello
nazionale; non a caso erano stati invi-
tati i Ministri della Salute, della Fami-
glia, del Lavoro, delle Pari Opportu-
nitd, della Pubblica Istruzione, della
Solidarieta Sociale ed il Presidente
della Conferenza Stato-Regioni, pro-
prio per coinvolgere tutti i soggetti
Istituzionali che, in un processo di
coordinamento trasversale delle poli-
tiche, garantiscano alle persone con

disabilita ed alle loro famiglie condi-
zioni di uguaglianza, pari opportu-
nita e non discriminazione.

Su questa linea sono stati gli inter-
venti del Dott. Stefano Inglese, Consi-
gliere del Ministro Livia Turco e quel-
lo dell’Onorevole Cecilia Donaggio,
Sottosegretario del Ministero della
Solidarieta Sociale, del resto perfetta-
mente in sintonia con esponenti di
Istituzioni Locali quali la Presidente
della Provincia di Bologna, Beatrice
Draghetti , la Dott. ssa Anna Maria
Dapporto (Assessore Alle Politiche
Sociali-Regione Emilia Romagna), la
Dott.ssa Laura Serantoni (Consigliere
effettivo di Parita Regione Emilia Ro-
magna) e la Dott.ssa Adriana Scara-
muzzino (Vicesindaco del Comune di
Bologna).

Da parte di tutti questi rappresentanti
Istituzionali, ciascuno per la propria
competenza, ¢ emersa la volonta di
recepire le “buone prassi” testimonia-
te, farle proprie e tradurle in “linee
guida” su tutto il territorio nazionale.
Sul palco si sono avvicendati familia-
ri di bambini, ragazzi ed adulti con
disabilita intellettiva che, con una le-
gittima soddisfazione per gli sforzi
ed i risultati ottenuti, ne hanno reso
partecipi un pubblico coinvolto ed
interessato.

Si e parlato di “pari opportunita” nel
processo di presa in carico precoce
con la mamma di Valentina, di Vare-
se, e sicuramente il racconto della sua
vita, dalla nascita di Valentina ad og-
gi, delle difficolta affrontate e dei bi-
sogni finalmente soddisfatti, ci ha
confermato (come se ce ne fosse biso-
gno!) quanto una presa in carico pre-




coce, globale e continuativa con un progetto di
vita concordato tra le varie forze messe in cam-
po (pediatra, neuropsichiatra, assistente sociale,
scuola, centro di riabilitazione, famiglia) siano le
condizioni essenziali per rispondere nella giusta
maniera ai bisogni del bimbo con disabilita e
della sua famiglia. Questo concetto & stato poi
confermato dall’esperienza di Chiara, una ragaz-
zina autistica che ora ha 15 anni e che vive a Mas-
sa; la cui mamma ha accentrato l’attenzione sul
suo impegno nel creare pari opportunita nel pro-
cesso di sostegno alla genitorialita; dalla sua
esperienza e trapelato un cammino sempre in sa-
lita, ma con risultati che stimolano a continuare.
Si e poi parlato di “pari opportunita” nel pro-
cesso di inclusione scolastica e sicuramente ot-
tima e stata l'inclusione scolastica di Maria
Chiara, una bella bimba con Trisomia 21 di 10
anni che, particolarmente

trasferirsi lui in una abitazione vicina (ma non
insieme) ad Angela.
E siccome la vita & fatta anche di momenti in cui
si deve ricorrere all’assistenza ospedaliera e sic-
come noi familiari bene sappiamo cosa significa
ricoverare una persona con disabilita che spesso,
tra megaterapie di routine e comportamenti a
volte originali, manda in crisi le équipe medi-
che, tutti vorrebbero che 1'esperienza dell’unita
operativa DAMA (accoglienza medica dedicata
ai disabili) funzionante presso 'Ospedale S.
Paolo di Milano, fosse estesa e resa possibile in
tutta Italia. La Sig.ra Edoarda Fasani, volontaria
LEDHA, ha descritto come un’équipe medico-
sanitaria, preparata attraverso corsi di formazio-
ne all'uopo, si adoperi a far si che la persona con
disabilita e chi l'accompagna, vengano poste
nelle condizioni migliori, ai fini di un proficuo
percorso diagnostico e te-

orgogliosa, con 'ausilio di
video, ha esposto da vera
protagonista la propria
esperienza, sostenuta dal-
la mamma e da un pool di
insegnanti della propria
scuola di Treviso, davvero
motivato e tecnicamente
preparato.

Seguendo le tappe della
vita, si sono poi affrontate
le “pari opportunita” nel
processo d’inclusione la-
vorativa e sicuramente &
stato utile ascoltare le buo-
ne prassi messe in atto a
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rapeutico.

Estremamente interessanti
e proficui sono stati i due
interventi “internazionali”.
In rappresentanza di LE.
(Inclusion Europe) & inter-
venuta Madame Camille
Latimier, responsabile del
settore “diritti umani e
non discriminazione”delle
persone con disabilita in-
tellettiva e relazionale.
M.me Latimier ha ferma-
mente ribadito I'importan-
za di “entrare in rete” e
sempre piu intessere scam-

o ‘ Ministero della Salute ‘ ™ _‘L —_—

Trento, con ottimi risultati

di inserimento lavorativo di persone con disabi-
lita; di questa bella, anche se faticosa esperienza,
fatta di cure attente, progetti ben definiti e mo-
nitorati, meticolosa organizzazione, ci hanno
parlato la Presidente ed il Direttore Generale di
Anffas Trentino Onlus, Sig.ra Maria Grazia
Groffi Bassi e Dott. Maurizio Cadonna.

Le “pari opportunita” nel processo di acquisi-
zione di una vita indipendente ci sono state tra-
smesse da Paolo di Bologna, fratello di Angela,
che, ormai adulta ed orfana di entrambi i geni-
tori, ha potuto continuare a svolgere una vita
pienamente soddisfacente grazie alla sinergia di
una Asl pronta a recepire bisogni e rispondere
con sostegni idonei e I’lamore di un fratello che,
pur di non spostare la sorella dal suo ambiente
dove aveva vissuto con i genitori, ha preferito

bi, non solo per approfon-
dire la conoscenza di buone prassi e leggi diver-
se nei vari Paesi, ma soprattutto per rafforzare la
nostra valenza politica a livello europeo. Inclu-
sion Europe, in rappresentanza delle persone con
disabilita intellettiva e relazionale e delle loro fa-
miglie , opera per un quadro legislativo europeo
che si occupi a 360° della vita di una persona con
disabilita, dalla riabilitazione all’istruzione, al la-
voro, ai servizi sociali, alla protezione e tutela
giuridica, per una affermazione in tutti i settori e
la promozione dei diritti di queste persone.
Tutti insieme, cosi come abbiamo lavorato per la
campagna dell’EDF “1 million 4 disability”, po-
tremmo ottenere leggi appropriate; sicuramente
tanto c’e da lavorare, oggi pitt che mai . Oggi, al-
I'alba di una nuova era, con una Convenzione
ONU sui Diritti delle Persone con disabilita sot-



toscritta oltre che dall’Italia, anche dall’'U.E., ma
non ancora ratificata;la sua entrata in vigore
(speriamo quanto prima) significhera in diversi
casi la modifica di leggi gia esistenti e la promul-
gazione di nuove mirate; in contemporanea si co-
stituiranno Organismi di controllo e monitorag-
gio. Le Associazioni di famiglie di persone con
disabilita come la nostra devono essere in prima
linea per portare avanti questo percorso di pro-
mozione e collaborazione prima, verifica e moni-
toraggio della sua attuazione poi, nel rispetto dei
suoi principi .

E che la disabilita intellettiva, con i suoi mo-
menti di dolore e sofferenza, di tenerezze e
spontanea gioia di vivere non abbia frontiere, ne
abbiamo avuto conferma grazie all'intervento di
M.me Dusol, Presidente di Les Papillons
Blancs, una grande Associazione di famiglie di
persone con disabilita di Lille. M.me Dusol, in-
sieme con la figlia Sophie, ci ha illustrato la sua
avventura di vita con una ragazza down di 32
anni, in Francia, un paese cosi civile per tanti
versi, ma che forse in campo di leggi sulla disa-
bilita, come molti altri, ha ancora da crescere.
Sophie attualmente & una persona attiva, felice,
vivace, integrata in campo lavorativo, relativa-
mente autonoma nella sua gestione personale, si
muove da sola ed e in grado di esprimere scelte
sulla sua vita ed esigere la realizzazione di sue
aspettative personali; la sua prospettiva di vita
futura e il distacco graduale dalla famiglia di
origine, per raggiungere una totale autonomia
in una “casa famiglia”. Ottimo esempio di inclu-
sione, ma dal racconto trapela quante attenzioni
ed iniziative private da parte della famiglia ci
siano state e continuino ad esserci...... Chissa se
un’altra Sophie, a parita di potenzialita, ma in
un altro contesto familiare e culturale, sarebbe
stata diversa! Una cosa & certa: Sophie & un’au-
todidatta grazie ad un impegno ed impiego di
risorse continuo da parte della famiglia: sa scri-
vere il suo nome e poco piu e legge con una cer-
ta difficolta avendo frequentato scuole private,
perché la Francia solo due anni fa ha legiferato
sulla frequenza delle persone con disabilita nel-
la scuola dell’obbligo (scelta peraltro facoltati-
va); Sophie non ha goduto dell’opportunita che
i suoi coetanei italiani, ben dal 1977, hanno le-
gittimamente usufruito nel nostro Paese dove,
tra alti e bassi, momenti di lotta e conquista, si e
sempre riconosciuto il diritto all’istruzione per
tutti; almeno di una cosa possiamo essere certi
(ed anche un po’ orgogliosi in quanto italiani) se

Sophie fosse nata in Italia, sicuramente sarebbe
riuscita a leggere e scrivere correttamente e questo
le avrebbe permesso di girare per la citta senza
percorsi obbligati e conosciuti leggendo le indica-
zioni e magari godere della lettura di un libro e
tante altre attivita che le sono state precluse.

Alla fine del Convegno, in un clima di calda e
puntuale accoglienza di cui si deve ringraziare
tutti gli organizzatori, sapientemente coordinati
dalla Vice Presidente Nazionale Nicole Fiacca-
dori, i convenuti si sono lasciati con la consape-
volezza di un percorso ancora difficoltoso e che
forse mai si concludera, ma anche con la forte
sensazione di non essere soli e sicuramente que-
sti begli esempi hanno dato nuova forza e nuo-
vi stimoli per tutti.

Interessante e degna di nota & stata anche l'e-
sposizione di un componente del C.T.S., Sig.
Marco Faini, direttore generale di Anffas Brescia
che, con chiarezza ed efficacia, ci ha presentato a
grandi linee il Laboratorio sulla non discrimina-
zione, le attivita ad esso correlate e le sue fun-
zioni, nonché utilita, per mettere “in rete” valide
esperienze che dal territorio di Brescia (capofila
del laboratorio) verranno trasmesse ad ogni As-
sociazione che le richieda.

A conclusione di questa carrellata di “buone
prassi”, € inevitabile puntare 1'occhio sulla terri-
torialita delle “buone prassi”: da Varese, Mila-
no, Trento, Carrara, si arriva verso sud solo fino
a Bologna.

La totale assenza di testimonianze del centro-
sud non & certo da imputare a scarsa partecipa-
zione al Convegno, quanto piuttosto ad una “ra-
refazione” delle buone prassi e, laddove fortu-
natamente ci siano state, si sono realizzate piti
per “buon cuore e buona volonta” di solerti fun-
zionari, piuttosto che provocate da una legittima
e consapevole esigibilita dei propri diritti :“Pari
opportunita”, indipendentemente dal luogo di
nascita e di accesso ai servizi in tutte le fasi del-
la vita, un diritto fermamente reclamato dal Pre-
sidente Nazionale Roberto Speziale che, nelle
considerazioni finali del Convegno, ha ribadito
I'impegno di Anffas a perseguire, tra gli altri, an-
che questo obiettivo.

E allora, nell’Anno Europeo delle Pari Oppor-
tunita questo deve essere uno stimolo affinché
tutti le persone di tutto il mondo abbiano la
possibilita di sviluppare al massimo le proprie
potenzialita in tutti i campi della vita, cosi come
suggellato dalla Convenzione ONU .....ma per
questo si rimanda ad altri prossimi articoli.



Daniele Viola - Direttore Agenzia Mediazione Lavoro Anffas Milano Onlus
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La rosa blu

La crescita e lo sviluppo della societa
porta come conseguenza positiva una
maggiore attenzione verso le fasce di
popolazione che, per vari motivi,
hanno bisogno di sostegno. Nell’am-
bito degli interventi rivolti alle fasce
deboli uno dei settori che necessita
maggiormente di approfondimento &
quello del lavoro.

RETTIS 19 milioni di europei in eta da la-
voro sono disabili. L'esigenza di afferma-
re il diritto al lavoro & particolarmente
sentita in questa fascia di popolazione,
dove le probabilita di restare disoccupati
sono 3 o 4 in piu rispetto a quelle dei
normodotati. In modo crescente, pro-
grammi di inserimento e tecnologie sem-
pre piu appropriati consentono ai disabili
di lavorare alle stesse condizioni di sog-
getti non svantaggiati.... Mentre i requi-
siti di legge variano ancora da un paese
all’altro, un certo numero di datori di la-
voro sta esplorando e sviluppando percor-
si pratici per facilitare I'accesso all’occu-
pazione da parte del personale disabi-
le.....” (Graham Shaw, Gaining from Di-
versity programme — London)

Lavoro. Concetto semplice e comples-
so nello stesso tempo. Lavoro per tut-
ti. Principio chiaro, alla base delle co-
stituzione di qualunque forma di stato
evoluto. Lavoro non solo per la rispo-
sta ad un meccanismo legislativo, ma
anche per la realizzazione piena delle
esigenze sociali, personali ed econo-
miche di ogni individuo. Il riconosci-
mento in un ruolo lavorativo implica
infatti il riconoscimento di sé come
parte attiva e cooperante, e dunque
positiva, all'interno della comunita.
Fino al 1999 in Italia, la normativa di
riferimento poneva l’accento princi-

palmente su forme di obbligo, puniti-
ve, basate su un sistema di politiche
del lavoro che non consentivano pro-
cessi accompagnati e “attivi” di ricer-
ca e analisi dei fabbisogni.

La riforma del collocamento, di pari
passo con la legge di riforma sull’in-
serimento al lavoro delle persone con
disabilita, ha determinato un proces-
so di accelerazione e di affinamento
delle procedure di valutazione e
orientamento di persone che da sem-
pre hanno costituito un cosiddetto
“residuo produttivo” nella nostra so-
cieta, individuando strumenti e mo-
dalita di comunicazione nuovi attra-
verso l'intervento di servizi preposti.
La legge 68/99 prevede infatti al-
I’art.2 la predisposizione di una“serie
di strumenti tecnici e di supporto che
permettono di valutare adeguata-
mente le persone con disabilita nelle
loro capacita lavorative e di inserirle
nel posto adatto, attraverso analisi di
posti di lavoro, forme di sostegno,
azioni positive e soluzioni dei proble-
mi connessi con gli ambienti, gli stru-
menti e le relazioni interpersonali sui
luoghi di lavoro e di relazione”.

Il concetto di inserimento mirato, co-
si come viene definito dalla legge, so-
stituisce sostanzialmente e forse in
parte culturalmente 1'idea che I"obbli-
go dell’assunzione di persone con di-
sabilita fosse una procedura dovuta
per vincoli di legge senza una reale e
razionale lettura della realta del mon-
do della disabilita e conseguente-
mente del mondo imprenditoriale.
Questi due universi apparentemente
cosi diversi e concretamente cosi di-
stanti si sono trovati ad affrontare le
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dinamiche poste dalle parole chiave dell’econo-
mia di mercato: domanda-offerta. Con pitt pos-
sibilita di scelta, con piti attenzione alle abilita
che, a volte, sembrano diverse solo sulla carta.
Ma le innovazioni poste dalla legge 68/99, e in
particolare gli strumenti messi a disposizione
per facilitare l'integrazione lavorativa di perso-
ne con disabilita, non risolvono completamente
i bisogni e le aspettative poste in campo dai due
universi.

Dunque, condizione primaria e indispensabile
per facilitare la risposta a questi bisogni e a queste
aspettative € un’attenta analisi delle due parti e
Iattivazione di processi di mediazione che possa-
no ridurre progressivamente le distanze.

Si tratta, infatti, di rispondere da un lato alla ne-
cessita da parte del mondo imprenditoriale di ra-
zionalizzare al massimo il tempo-lavoro con una
ricerca sempre piti determinata di efficacia ed ef-
ficienza e dall’altro di rispettare la necessita delle
persone con disabilita di integrazione lavorativa
e quindi sociale, con ritmi e possibilita determi-
nati dalla propria condizione. In particolare, lad-
dove la forbice fra queste necessita tende ad al-
largarsi sempre piti, considerando I'evoluzione in
senso specialistico e tecnologico del sistema pro-
duttivo e contestualmente la difficolta, special-
mente per la disabilita di tipo mentale (psichica o
intellettiva), di elaborare strategie e processi di
adeguamento alle richieste troppo complesse che
provengono dal mercato del lavoro.

La condizione di disabilita pone inoltre proble-
matiche che vanno ben oltre il rendimento
quotidiano della persona al lavoro e coinvolge
temi che, in misura maggiore rispetto al solito,
determinano il benessere o il malessere del-
I'individuo: ossia la salute, gli affetti, il tempo
libero, le autonomie personali, etc.

L'ingresso della persona con disabilita in azien-
da & dunque un processo delicato che coinvolge
molteplici aspetti che non vanno sottovalutati,
pena il fallimento dell’inserimento stesso. Spes-

so infatti l'inserimento lavorativo di persone
con disabilita risulta essere un’opportunita tem-
poranea o legata a fattori di vivibilita ambienta-
le e non trova una sua sistematicita quantitativa
e qualitativa; altre volte si limita ad un processo
improvvisato nel quale il rischio di insuccesso &
elevato e dunque con inevitabili effetti negativi
di ritorno sull'identita della persona inserita.
Inoltre, I'integrazione nel mondo del lavoro de-
ve porre l'attenzione su problemi di adattamen-
to alle regole organizzative che sono spesso ac-
compagnati e potenziati da elementi predeter-
minati. Le persone con disabilita, infatti, accedo-
no al lavoro accompagnati dalla stessa definizio-
ne che li contraddistingue. Il loro ruolo sociale o
lavorativo fatica a scindersi, soprattutto in in-
gresso, dalla loro appartenenza alla “categoria”
di disabili, indipendentemente dalle caratteristi-
che individuali, dalle competenze o dalle abilita
relazionali. Contemporaneamente, la spendibi-
lita professionale delle persone con disabilita e
piu bassa, passa attraverso una minore prepara-
zione scolastica e quindi si manifesta con mino-
re competitivita reale.

Sconfiggere da un lato la “naturale” diffidenza
0 poca conoscenza che il mondo produttivo ha
nei confronti della disabilita e costruire dal-
I'altro un sistema collaborativo che ponga in
evidenza la positivita del processo di integra-
zione lavorativa e uno degli obiettivi che i ser-
vizi per '’accompagnamento e I'inserimento la-
vorativo devono realizzare per dare compi-
mento alle premesse della legge.

Anffas Milano Onlus (Associazione Famiglie di
Disabili Intellettivi e Relazionali) si & posta il
problema di sviluppare questo processo, gene-
rando un servizio interno al Centro di Forma-
zione Professionale. Nel 1988 nasce ’Agenzia
Mediazione Lavoro che comincia a modellizza-
re un processo che contempli la presa in carico
globale del ragazzo con disabilita in un pro-
getto di analisi, verifica e accompagnamento
verso il mondo del lavoro all’interno dei percor-
si di formazione professionale. In sostanza si
propone di sviluppare un percorso individualiz-
zato, finalizzato a rendere il pit1 possibile compa-
tibile la “soggettivita” della persona con disabi-
lita con “l'oggettivita” del sistema produttivo, al-
I'interno di un progetto di vita complessivo.

Per approfondimenti di quanto brevemente de-
scritto in questo articolo rimandiamo ai prossi-
mi numeri de “La rosa blu”.



Dall'ICF all'ICF CY:
linguaggio universale per la salute di
tutti i bambini e gli adolescenti

Annalisa Farioli - Neuropsichiatria Infantile - Fondazione R. Piatti a m. Anffas Onlus Varese

Osvaldo Cumbo - Psicologo Fondazione R.Piatti a m. Anffas Onlus Varese

I concetti di salute e disabilita hanno subito nel
corso del tempo delle sostanziali modifiche.

In base alla definizione dell’Organizzazione
Mondiale della Sanita, nell’ambito delle “eve-
nienze inerenti alla salute”, si considera per di-
sabilita qualsiasi limitazione o perdita (conse-
guente a menomazione) della capacita di com-
piere un’azione o un’attivita nel modo o nel-
I'ampiezza considerati normali per un essere
umano.

Le “disabilta” sono caratterizzate da eccessi o di-
fetti nelle abituali attivita, che possono essere
temporanei o permanenti, reversibili o irreversi-
bili, progressivi o regressivi; possono insorgere
come diretta conseguenza di menomazioni o co-
me risposta psicologica dell'individuo a una me-
nomazione fisica, sensoriale, o di altra natura.
Nel corso degli ultimi anni I'Organizzazione
Mondiale della Sanita ha rivisto in chiave deci-
samente propositiva il termine di “disabilita” e
“handicap” abbandonando I'impostazione con-
cettuale del sistema classificativo precedente
(ICIDH -1980) che proponeva un modello in ba-
se al quale, a monte di una serie di eventi si clas-
sificava il danno anatomico o funzionale, a cui
conseguiva l'incapacita della persona di svolge-
re un’azione e quindi l'inevitabile svantaggio
esistenziale o handicap; tale sistema classificati-
vo non prendeva in considerazione il ruolo e il
peso che 'ambiente fisico e sociale avevano sul-
la disabilita.

Con la nuova classificazione internazionale del-
la disabilita e della salute ICF (Classificazione

Internazionale del Funzionamento della Disabi-
lita e della Salute), elaborata nel 2001 proprio
dall’OMS, l'approccio culturale alla disabilita e
stato profondamente modificato.

Nell’ambito dell'ICF infatti, viene definitiva-
mente accantonato il termine “handicap” a va-
lenza negativa e vengono introdotti nuovi para-
metri di valutazione tesi ad evidenziare, non
tanto le difficolta, quanto le potenzialita ed i
punti di forza delle persone con disabilita.

E importante sottolineare che I'ICF & una classi-

ficazione delle disabilita in senso generale, non
specifico per le disabilita intellettive.

In questa nuova classificazione, che si pone co-
me strumento indispensabile per una migliore
comprensione delle diverse forme di disabilita e
di salute, vengono considerate anche le intera-
zioni fra i vari fattori che costituiscono la salute
e la disabilita in quanto viene attribuito un peso
anche agli elementi contestuali sia ambientali
che sociali; la valutazione globale dello stato di
salute di un soggetto prende in esame i com-
plessi rapporti esistenti tra corpo, mente, am-
biente ed elementi contestuali sociali e culturali.
Una valida e corretta valutazione della persona
con pluri-disabilita deve tenere, quindi, conto
non solo dei fattori biologici di base dell’indivi-
duo, delle caratteristiche sensoriali, motorie,
delle capacita comunicative e comportamentali,
ma anche delle diversita culturali, sociali e lin-
guistiche.

Con I'ICF si rimanda dunque al concetto di per-
sona nella sua globalita e si abbandona la teoria




che la riabilitazione si esaurisca esclusivamente
in un modello e in una dimensione di stampo
prettamente “medico-organicista”, in quanto al-
cune competenze funzionali umane non sono
solo di ordine biologico e risultano estremamen-
te complesse, tali da comportare necessariamen-
te anche l'intervento di altre sfere, quali quella
psicologica, educativa e sociale, configurandosi
sempre pitt un modello “biopsicosociale”.

La diagnosi ottenuta con i sistemi classificativi
esistenti (ICD-10, DSM IV) si arricchisce, tramite
I'ICE, di un’ampia gamma d’informazioni relati-
ve allo stato di salute delle persone e dei fattori
a esse correlate.

L'ICF, affiancandosi in particolare alla Classifi-
cazione delle malattie ICD-10 oltre che alle altre
classificazioni diagnostiche, permette un chiari-
mento degli aspetti funzionali di malattie croni-
che e consente un migliore inquadramento so-
prattutto dei disturbi comportamentali della
persona con disabilita.

Nel campo specifico della disabilita intellettiva,
senza aprire il dibattito sulle doppie diagnosi, ri-
sulta quanto mai difficile avere un quadro esau-
stivo del modo in cui la persona “funziona”.
Una diagnosi clinica che attesti un disturbo psi-
chico in una persona con disabilita intellettiva
non puo, da sola, essere sufficiente a descrivere
come questo disturbo agisca sulla persona.

Nel campo della disabilita intellettiva & fonda-
mentale quindi affiancare alla diagnosi clinica il
supporto di uno strumento descrittivo che met-
ta al centro la persona con le proprie caratteristi-
che ed esigenze.

L'ICF & uno strumento molto vasto che permet-
te di indagare il funzionamento globale della
persona, ma ¢ anche flessibile nel suo utilizzo e
quindi maneggevole nella pratica.

Ha trovato inoltre il suo ulteriore completamen-
to, nella formulazione dell'ICF-CY (specifico per
'eta evolutiva) da poco presentato nella confe-
renza internazionale svoltasi a Venezia il 25 e 26
ottobre 2007.

Tale classificazione offre un’interpretazione raf-
finata delle patologie dell’eta evolutiva coglien-
do tutti i molteplici e svariati aspetti che caratte-
rizzano e che influenzano il complesso processo
di crescita e di sviluppo.

E questo uno strumento che promuove l'utilizzo
di un linguaggio comune; permette di docu-
mentare, descrivere e monitorare nel tempo l'e-
voluzione del programma di intervento riabili-
tativo e le caratteristiche del funzionamento
adattivo dei bambini; garantisce la formulazione
di interventi intensivi, integrati, multidisciplina-
ri, svolti in una dimensione interattiva e relazio-
nale che prevede il coinvolgimento attivo di tut-
te le figure che interagiscono con il bambino.
La classificazione ICF-CY potra essere utilizzata
come un codice comune di comunicazione tra
diverse figure professionali e le altre figure coin-
volte nell’ambito della vita quotidiana del bam-
bino e come strumento di progettazione e di ve-
rifica dei percorsi riabilitativi per bambini e ado-
lescenti con disabilita. Il team pluridisciplinare
che comprende specialisti con diverse compe-
tenze permette una presa in carico globale del
bambino e la conseguente stesura di un pro-
gramma riabilitativo definito sulla base dei pro-
blemi e dei bisogni attivi del paziente (identifi-
cati e descritti appunto con il codice ICF-CY).
In sintesi, 'ICF possiede caratteristiche specifi-
che: & funzionale alle esigenze avvertite nei di-
versi Paesi, a settori e discipline sanitarie, & utile
per identificare i bisogni di assistenza sanitaria e
sociale e per predisporre programmi di inter-
vento quali per esempio prevenzione, riabilita-
zione, azioni sociali, fornendo valutazioni og-
gettive sensibili alle differenze culturali.
Potrebbe essere il primo vero strumento che aiu-
ta a considerare la persona nella sua globalita e
che incentiva lo svolgimento di un lavoro multi-
disciplinare, con équipe allargate (debitamente
formate) in cui ciascuno mette a disposizione le
proprie specifiche competenze per la stesura di
un valido e idoneo progetto riabilitativo e di un
intervento complessivo basato sugli specifici bi-
sogni dell’individuo con una modalita condivi-
sa.

Questo permetterebbe la formulazione di pro-
grammi di intervento piti mirati individualizza-
ti ed efficaci, giustificando I'importante investi-
mento economico iniziale relativo alla formazio-

ne degli operatori sull’utilizzo dell'ICF.



ICF CHILDREN AND YOUTH
Note a margine della Conferenza Internazionale
di Venezia del 25-25 Ottobre 2007

Antonino Prestipino - Neuropsichiatra Infantile - Gruppo ICF Anffas Onlus

Nella magica cornice dell’Isola di San Servolo di
Venezia, in uno spazio di formazione e dialogo fra
culture ed esperienze, avvalendosi di una orga-
nizzazione pressoché perfetta si & celebrata, il 25
ed il 26 Ottobre scorso, la Conferenza Internazio-
nale, dell’Organizzazione Mondiale della Sanita,
dedicata alla presentazione della versione del-
I'ICF per I'eta evolutiva: “ICF-CY: A common lan-
guage for the health of children and youth”.

Il prestigioso evento, magistralmente condotto da
Matilde Leonardi e da Andrea Martinuzzi, nel suo
svolgimento ha presentato luci ed ombre.

Il pitt significativo dato positivo & I'aver voluto
fornire, nell’ambito dei sistemi di classificazione
dell’Organizzazione Mondiale della Sanita, il rico-
noscimento di una specificita per 'eta evolutiva.
Si e positivamente sottolineata la bonta dello stru-
mento che favorisce il lavoro di equipe, nell’ottica
di un linguaggio comune interistituzionale aven-
te connotati di universalita.

Sono state molto apprezzate le caratteristiche di
“democraticita” nell’utilizzo dell’ICF, con valoriz-
zazione di quelle figure professionali che sono a
pil stretto contatto con l'utenza (educatori, tera-
pisti della riabilitazione).

Ampiamente confermata la valorizzazione dei fa-
miliari delle persone con disabilisita, ai fini della
definizione e realizzazione di idonei percorsi tera-
peutici: in ogni caso lo schema metodologico del-
I'ICF pud far meglio comprendere (con un mecca-
nismo di feedback) agli operatori/soggetti territo-
riali, se nei confronti dell’utenza si e barriera o fa-
cilitatori.

Di contro, gli interventi dei politici, al di la delle
dichiarazioni di rito, non hanno fatto comprende-
re al qualificato uditorio se le dinamiche di inter-
vento per la disabilita saranno improntate alla
“politica dei buoni sentimenti” o al reale ricono-
scimento dei diritti sia in senso giuridico che etico:
in ogni caso, in Italia, le difficolta economiche del-
lo Stato e degli Enti Locali rischiano di rendere pitt
difficilmente raggiungibili i traguardi della piena
integrazione.

Circa i contributi esperenziali, presentati nella due
giorni veneziana, si osserva che quelli dedicati al-
I'applicazione dell'ICF in ambito scolastico sono
da considerare “ordinaria amministrazione”.
Nella scuola il rischio & che 'ICF non possa essere

strumento di cambiamento, se si dovesse realizza-
re uno scollamento fra la ricerca e la prassi: I'ICE,
in ogni caso, ha una sua significativita nella misu-
ra in cui esiste una valida rete territoriale di sup-
porto.

Da lamentare la scarsa presenza di contributi dedi-
cati alle analisi dei fattori ambientali, in una logica
di dialogo e collaborazione interistituzionale fra
ambiti operativi spesso molto diversi fra di loro.

Si e avuta la sensazione di una ingiusta margina-
lizzazione della figura dell’ Assistente Sociale, cui
spetta I'arduo compito di fungere da mediatore e
da facilitatore nei confronti dei fattori ambientali.
A tal proposito & auspicabile che, in eventi prossi-
mi, I'apporto culturale e strategico del Servizio
Sociale abbia una adeguata visibilita.

Validi i contributi circa 1'utilizzo dell'ICF in cam-
po neuropsicoriabilitativo: tutti i gruppi di lavoro
hanno trasmesso la sensazione che il sistema di
classificazione, proprio in questo ambito, abbia
maggiori possibilita di utilizzo anche in virtu di
piti radicate e semplici consuetudini.

Nella neuropsicoriabilitazione, purtuttavia, una
significativa pecca & rappresentata da una certa (e
comprensibile) concezione della prevalenza del
modello medico in un’ottica ambulatorio/ospe-
dale-centrica.

Stimolanti i contributi inerenti I'applicazione del-
I'ICF nei contesti medico-legali (gruppo di Napo-
li) e, al di fuori delle attivita del workshop, echi
positivi si sono avuti per cio che e il suo utilizzo
nel campo della Giustizia Minorile.
Concludendo, si pud affermare che i familiari
pensano che I'ICF sia una Classificazione che con-
tribuisce a far gestire la salute del proprio parente
con disabilita, secondo un’ottica che meglio deli-
nea le potenzialita e le risorse cui potere attingere.
Va ricordato che & vero che esistono difficolta di
utilizzo dell'ICF e che lo strumento mostra dei li-
miti, ma (come affermato e condiviso in sede di
Workshop) nella operativita “non dobbiamo pen-
sare al tempo che perdiamo ora: pensiamo al tem-
po che risparmieremo dopo!”

Si tratta di scoprire, conoscere e classificare la
realta personale e ambientale in una logica di in-
tervento che, nei confronti delle persone con disa-
bilita, porti alla “Costruzione del Migliore dei
Mondi Possibili”.



ICF CY per i diritti di tutti i bambini e le bambine

e per tutti gli operatori della salute

Michele Imperiali - Presidente Comitato tecnico scientifico Anffas Onlus

I varo dell'ICF CY potrebbe essere ricordato nel
nostro Paese come unico evento di spessore del
2007, anno europeo delle pari opportunita per
tutti. Evento di lancio di uno strumento di gran-
de rilievo culturale con prospettiva ed auspicio
che lo stesso possa divenire in tempi brevi ope-
rativo ed “alla portata di tutti”.

L'impianto della salute e disabilita oggi si regge
su strumenti di straordinario valore etico ed ope-
rativo. Nella “cassetta degli attrezzi” di chi si oc-
cupa della salute delle persone (e pertanto anche
della condizione di disabilita) non devono man-
care i trattati sui diritti umani, la convenzione sui
diritti per I'infanzia, la concezione di salute e di-
sabilita definita dall’lOMS nel 2001, I'ICF, la con-
venzione ONU sui diritti delle persone con disa-
bilita e, ultimo nato, 'ICF CY.

Se da un lato I'ICF ha rivoluzionato I"approccio
culturale e scientifico alla disabilita mettendo in
soffitta il concetto di handicap con tutte le con-
notazioni negative che accompagnavano questo
termine rispetto ai grandi temi di fondo della
non discriminazione e pari opportunita, la con-
venzione ONU sui diritti delle persone con di-
sabilita ha rivoluzionato I"approccio alla perso-
na con disabilita finalmente impostata secondo
i valori universali dei diritti umani di tutte le
persone.

Il rapporto disabilita e salute su cui si regge la
concettualizzazione dell'ICF & richiamato in
molti passaggi della Convenzione ed in partico-
lare dall’Articolo 25 che specifica come:

“ Gli Stati Parti riconoscono che le persone con disa-
bilita hanno il diritto di godere del pitt alto standard
conseguibile di salute, senza discriminazioni sulla
base della disabilita.

Gli Stati Parti devono prendere tutte le misure ap-
propriate per assicurare alle persone con disabilita
I'accesso ai servizi sanitari che tengano conto delle
specifiche differenze di genere, inclusi i servizi di ria-
bilitazione collegati alla sanita”.

I concetti di disabilita e salute legati ai fattori
ambientali rappresentano a questo punto il lin-
guaggio universale da cui ci si augura possano
discendere le nuove modalita del nostro Paese
nel fare politiche e leggi pitt appropriate per il
diritto al benessere delle persone con disabilita.

Il linguaggio dell'ICF, come del resto quello del-
la Convenzione, parla a tutte le persone ed, a
maggior ragione, ¢ dalla parte di tutti i bambi-
ni e delle bambine.

Purtroppo sono aperti ancora molti fronti in te-
ma di NON discriminazione dei bambini e de-
gli adolescenti con disabilita, bilancio purtrop-
po non ricordato in occasione del 20 Novembre,
18a giornata mondiale dell'infanzia e dell’ado-
lescenza in cui i bambini con disabilita sono sta-
ti ancora una volta ignorati. Questo con respon-
sabilita a carico anche di associazioni che si oc-
cupano specificamente dei diritti di tutti i bam-
bini.

Anffas ha voluto tradurre tutto cid nelle se-
guenti dieci raccomandazioni, da intendersi co-
me “istruzioni per l'uso” a favore di chi nel quo-
tidiano promuove i diritti dell’infanzia:

1) Se non sei contato non conti. E urgente costi-
tuire la banca dati dei bambini e delle bambine
con disabilita in eta 0-5;

2) Il Servizio Sanitario Nazionale deve garantire
la diagnosi precoce e certa ed il trattamento
tempestivo, globale, intensivo e continuativo
(LEA);

3) Le famiglie vanno informate, formate sui di-
ritti e coinvolte nel progetto riabilitativo;

4) La rete dei servizi sanitari e socio-sanitari
devono essere accessibile in tutto il Paese;

5) La Presa in carico deve restare saldamente in
mano pubblica;

6) La politica deve essere interministeriale e si
deve occupare di pitt e meglio dei diritti delle
persone;

7) E chiesto alle Associazioni che si occupano
specificamente di diritti dellinfanzia di inclu-
dere nelle proprie azioni i bambini con disabi-
lita in quanto appartenenti alla categoria bam-
bini e non a quella di disabili;

8) I media devono assumersi responsabilita per
aiutare a colmare la mancanza di informazione
esistente in tema di diritti dell’infanzia;

9) I modelli di welfare regionali devono parlare
lo stesso linguaggio dei LEA;

10) ICF e ICF CY devono diventare strumenti
alla portata per tutti.
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Tratto dal libro “Il Bambino lasciato solo”(pag. 117) di Alba Marcoli edito da Monda-

dori Editore.

Il cucciolo malato

Si ringraziano 'autrice e I'editore per la gentile concessione alla pubblicazione.

Quel che conta in definitiva é come si porta, sopporta e risolve il dolore e sesi riesce mante-

nere intatto un pezzetto della propria anima.

' Una volta, tanto e tanto tempo

fa, in un bosco sperduto e scono-
sciuto agli uomini nacque in una
tana imprecisata una nidiata di
cuccioli. Erano come tutti i cuc-
cioli di questa terra: piccoli, indi-

 fesi, bisognosi di protezione, ma

allo stesso tempo anche vivaci,
curiosi, desiderosi di scoprire il
mondo e la vita e di imparare le
piccole, infinite cose di ogni gior-
no.

E fu cosi che crebbero, con 1'aiu-
to di papa e mamma che li pro-
teggevano, li difendevano, li nu-
trivano e riscaldavano e insegna-
vano loro ogni giorno le tante,
tante cose che servono per vivere
e sopravvivere in un bosco. Fu
sempre cosi che i cuccioli impa-
rarono prima a camminare e poi
a correre, a giocare fuori dalla ta-
na, a cercare un riparo quando
arrivava la prima pioggia di pri-
mavera, a godere dei raggi di so-
le nelle radure nei lunghi pome-
riggi d’estate e cosi via.

E crescendo diventarono sempre
piu forti e sicuri, soprattutto

ETTY HILLESUM

quando giocavano tra di loro e
con gli altri cuccioli del bosco.
Ma quello che sembrava pitt for-
te di tutti in assoluto era un cuc-
cioletto vispo, con una macchia
nera sulla coda, che si chiamava
Martino e amava molto correre,
giocare e fare scherzi a tutti.

Era l'immagine della salute e
della vitalita, che lui, come sem-
pre succede a ogni essere vivente
di questo mondo, si godeva sen-
za neanche sapere di averle, dan-
dole per scontate e pensando che
sarebbero durate per sempre.
“Fra un po’ di tempo sard ancora
piu grande e forte, potro correre
piu veloce e sconfiggerd tutti
nelle gare di lotta!” pensava sod-
disfatto fra sé.

Fu per questo che quando un
giorno, all'improvviso, fece per
alzarsi dalla sua cuccia ma non ci
riusci e ricadde lungo e disteso
per terra, il nostro Martino non
riusciva a credere ai suoi occhi.
“Com’e possibile?” chiese dispe-
rato a papa e mamma. “Sono co-

si debole che non riesco a stare in _
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piedi!”. “Hai un bel febbrone” gli rispose
la mamma. “Andremo a chiamare 1’Asino
‘Sapiens perché ti curi”.

Ma quando dopo un po’ di tempo Sapiens
arrivod, neanche lui riusci a capire che cosa
fosse veramente successo a Martino.
“Tenetelo bene al caldo e dategli queste er-
be, poi aspettiamo per vedere come vanno
le cose e se migliora.”

E fu cosi che Martino fu tenuto al caldo per
tanto tempo e gli furono preparate delle
buone bevande, ma le forze non accenna-
vano a ritornargli.

Passo il tempo e il cucciolo era sempre di-
steso nella tana, malato, triste e impotente.
“Dov’e andata la forza che mi sentivo den-
tro prima? Perché mi ha abbandonato?
Che cosa e successo? Perché non mi sento
pitl i0?”

Le domande si susseguivano incalzanti,
tenaci, ostinate, sempre uguali a tutte sen-

\ za risposta.

“Che cosa & successo a Martino?” pensa-
vano frattanto papa e mamma. “Abbiamo
sbagliato noi in qualcosa? E se si, in che co-
sa? Allora e colpa nostra? Che cosa avrem-
mo potuto fare perché non si ammalasse?
E perché e toccato proprio a lui e non agli
altri suoi fratelli o agli altri cuccioli che
giocavano con lui?”

E anche per loro le domande si sussegui-
vano incalzanti, tenaci, ostinate, sempre
uguali e tutte ugualmente senza risposta.
Passarono cosi i mesi e Martino continua-
va a essere sempre debole e malato. Era, si,
migliorato un poco con le cure di Sapiens,
ma non accennava per niente a guarire.
“Come mai?” Si domandavano papa e
mamma. “Tutte le malattie hanno di solito
un inizio e una fine, come ogni altra cosa.
Perché invece Martino non guarisce?” E lo
chiesero un giorno a Sapiens.

“Tutte le malattie si possono curare, ma
non tutte si possono guarire” rispose il

vecchio asino. “La malattia di Martino
sembra essere una di quelle che per il mo-
mento si possono curare ma non si posso-
no guarire. Perd questo non vuol dire che
il cucciolo ne debba morire: si puo conti-
nuare a curarla perché migliori un po’ e lo
lasci vivere meglio per tutto il tempo in cui
ci sara”.

Tuttavia papa e mamma non riuscivano
assolutamente ad accettare di non poter
fare nient’altro per il loro cucciolo e che
una malattia si potesse curare ma non
guarire. E fu cosi che cominciarono a por-
tarlo negli angoli piti remoti del bosco e
poi in qualche altro bosco dove c’erano al-
tri vecchi animali saggi che curavano i
cuccioli, ma la risposta fu sempre la stessa:
la malattia di Martino era una di quelle
che si possono curare, ma non guarire per
sempre.

“Non e possibile!” si dissero allora papa e
mamma. “Dobbiamo cercare pitt lontano!”
e pregarono dei piccioni viaggiatori di an-
dare a interpellare anche i vecchi saggi che
vivevano oltre gli oceani, negli angoli piti
lontani della terra. Ma anche i piccioni
viaggiatori, dopo aver volato per giorni e
giorni, tornarono con la stessa risposta:
tutte le malattie si possono curare, ma non
tutte si possono guarire per sempre.

E fu cosi che Martino dovette iniziare la
sua nuova vita di cucciolo uguale a tutti
gli altri per tantissime cose, ma anche di-
verso perché aveva una malattia che solo
pochissimi altri avevano nel bosco e che si
poteva curare, ma non guarire e far spari-
re per sempre.

E anche il suo papa e la sua mamma do-
vettero imparare a tollerare di aver fatto
ormai tutto il possibile e di non poter fare
nient’altro per lui, se non continuare a of-
frirgli le loro cure e il loro amore; ma in
cuor loro si sentivano tristi, impotenti e
qualche volta persino falliti, anche se in
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realta sapevano benissimo di non poter fa-
re proprio niente di pitt di quello che ave-
vano fatto.

E cosi i problemi della loro tana comincia-
rono a essere in parte esattamente uguali a
quelli di tutte le altre tane e in parte un po’
diversi.

Cambio la vita dei suoi genitori, cambio
quella di Martino, cambio quella dei suoi
fratelli e sorelle e tutti si sentivano, giusta-
mente, un po’ piu tristi, un po” piu infelici,
un po’ piu sfortunati e arrabbiati di prima.
“Com’ero fortunato quand’ero sano!” si
diceva ogni tanto Martino. “E invece allo-
ra non me ne rendevo neanche conto!”
“Com’eravamo fortunati quando Martino
era sano!” si dicevano i suoi genitori. “E
invece allora non ce ne rendevamo nean-
che conto!”

“Com’era diversa la vita nella nostra tana
quando Martino era sano!” si dicevano i
suoi fratelli e le sue sorelle. ”Ma allora non
ci rendevamo neanche conto di essere cosi
fortunati!”

E cosi passo tanto tempo in cui ognuno
nella tana rimpiangeva, come spesso suc-
cede e anche giustamente, quello che c’era
stato e che non c’era pitl e i pensieri erano
occupati completamente da questo rim-
pianto e consumavano ogni energia, la-
sciando tutti spossati e sfiniti.

“Come sara infelice la vita di Martino
quando noi non ci saremo piu!” dissero un
giorno papa e mamma all’Asino Sapiens
che era venuto a trovarli.

“Dipende da quando Martino sapra o me-
no apprezzare la vita!” rispose il vecchio
saggio. “Se sara contento di essere vivo
nonostante il suo problema, anche per lui
la vita sara un regalo, come per tutti: né ec-
cezionale ma neanche fallita, né sempre fe-
lice ma neanche infelice, né sempre con gli
altri ma neanche sempre solo. Semplice-
mente unica e irripetibile nel tempo, come

—
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per ognuno di noi, con le giornate di sole e
quelle di temporale. La sua malattia per
lui fa parte di quelle di temporale!”

“Che strano!” dissero allora mamma e
papa. “A questo non avevamo mai pensa-
to prima! E un pensiero nuovo il tuo per
noi, aiuta a vedere anche altre cose che pri-
ma non ci venivano in mente!”

E questo piccolo, piccolo pensiero nuovo
cadde nella loro tana come la buona piog-
gia che fa crescere I’erba di primavera. Fin-
ché un giorno Martino, a poco a poco, non
ricomincio di nuovo a fare le sue piccole
conquiste, a piccoli passi, piano piano,
giorno dopo giorno, anche se la malattia
I'accompagnava sempre.

E fu cosi che col tempo riusci a godere di
nuovo della vita nel bosco, dei profumi
della terra dopo la prima pioggia di pri-
mavera, del calore dei raggi di sole nelle
radure nei lunghi pomeriggi estivi, dell’a-
ria buona che entrava e usciva dai suoi
polmoni, del sole e della luna che percor-
revano fedelmente e instancabilmente tut-
to I’arco del cielo, uno sempre presente e
visibile per tutto il giorno e I’altra a volte
visibile e a volte nascosta, per tutta la not-
e

E la sera ricomincio ad ammirare le stelle
che tornavano puntualmente a illuminare
il buio della notte vegliando sul sonno di
tutti gli esseri viventi e dei loro cuccioli,
com’era sempre avvenuto e come ancora
avviene, dai tempi dei tempi su questa no-
stra vecchia terra.

E la sua vita fu in parte uguale e in parte
diversa da quella degli altri cuccioli e dei
suoi stessi fratelli, ma fu la sua, proprio so-
lo e soltanto la sua, con le piccole grandi
conquiste che anche lui poté fare lungo il
SuO cammino.
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A cura dell'Ufficio stampa, comunicazione e S.A.L.? Anffas Onlus
Risposta a cura di Angelo Cerracchio - Componente comitato Tecnico Scientifico Anffas Onlus

/ QUESITO

N

o saputo che un nuovo decreto ha individuato delle patologie che sono esenti
dalla revisione dello stato invalidante (visita di rivedibilita). Posso avere mag-
giori informazioni in merito?

de

ispon

S.A.L?

La rosa blu

]

Il servizio S.A.L? ha interpellato, in merito, il Dott. Angelo Cerracchio - componente
del Comitato Tecnico Scientifico Anffas Onlus - che ci ha fornito la seguente risposta:

/ RISPOSTA

~

Il Parlamento Italiano con la Legge 80/06
ha stabilito che “i soggetti portatori di me-
nomazioni o patologie stabilizzate o ingra-
vescenti, inclusi i soggetti affetti da sin-
drome da talidomide, che abbiano dato
luogo al riconoscimento dell'indennita di
accompagnamento o di comunicazione
sono esonerati da ogni visita medica fina-
lizzata all’accertamento della permanen-
za della minorazione civile o dell’handi-
cap”. Il Ministero dell’economia, con de-
creto attuativo dell’agosto 2007?, ha ema-
nato l'elenco delle patologie rispetto alle
quali sono escluse visite di controllo sulla
permanenza dello stato invalidante e I'in-
dicazione di come reperire, ovvero pro-
durre, I'idonea documentazione sanitaria.
L'elenco & presentato in un prospetto in
cui sono indicate 12 voci relative a condi-
zioni patologiche che determinano una
grave compromissione dell’autonomia
personale e gravi limitazioni delle attivita
e della partecipazione alla vita comunita-
ria e per ciascuna voce la documentazione
sanitaria, rilasciata da struttura sanitaria
pubblica o privata accredita, idonea a
comprovare, sulla base di criteri diagnosti-
ci e di valutazioni standardizzati e valida-
ti dalla comunita scientifica internaziona-
le, la patologia o la menomazione.

Le persone che presentano una patologia
che pud essere ricompresa nelle 12 voci
dell’elenco del decreto attuativo sono eso-
nerate da tutte le visite di controllo o re-
visione della loro condizione invalidante.
Le commissioni di prima istanza, nel caso
in cui sia stata documentata una delle pa-

tologie ricompresa nell’elenco, non po-
tranno e non dovranno piu prevedere la
rivedibilita. A tal proposito, la relativa do-
cumentazione sanitaria va richiesta alle
commissioni preposte all’accertamento
che si sono precedentemente espresse in
favore dell’indennita di accompagnamen-
to o di comunicazione; oppure agli inte-
ressati, qualora non risulti acquisita agli
atti da parte delle citate commissioni. Nel
caso in cui ¢ stata presentata correttamen-
te la documentazione e si dovesse essere,
comunque, richiamati si pud appellarsi al

Decreto e chiedere i motivi della richiesta.

In particolare, le voci che interessano la

nostra Associazione sono quelle che pos-

sono essere ricomprese nei punti 9 e 10:

9) Patologie cromosomiche e/o genetiche

e/o congenite con compromissione d’or-

gano e/o d’apparato che determinino una

o pilt menomazioni contemplate nel pre-

sente elenco.

e Diagnosi della specifica condizione pa-
tologica causa di grave compromissione
dell’autonomia personale.

e Valutazione prognostica.

e Compromissione funzionale di organo
e/o di apparato, sulla base degli accerta-
menti effettuati.

10) Patologie mentali dell’eta evolutiva e

adulta con gravi deficit neuropsichici e

della vita di relazione.

e Diagnosi della specifica condizione pa-
tologica causa di grave compromissione
dell’autonomia personale.

e Valutazione prognostica.

e Valutazione e descrizione funzionale:



funzioni intellettive; abilita cognitive; abilita e com-
petenze affettive e relazionali; autonomia personale;
abilita e competenze di adattamento sociale.
Al punto 9 afferiscono tutte quelle condizioni dovute a
patologie cromosomiche, genetiche e congenite. Nella
tabella 1 riportiamo, a titolo esemplificativo, alcune
delle condizioni piti frequenti.

Tabella 1

Patologie

Cromosomiche Genetiche

Sindrome di Down Sindrome di Williams
Sindrome di Edwards Fenilchetonuria

Sindrome di Patau
Sindrome di Wolff
Sindrome di Cri du Chat

Al punto 10 afferiscono tutte quelle condizioni dovute
a patologie mentali che insorgono in eta evolutiva
(traumi, avvelenamenti, abuso di sostanze psicotrope,
malattie infettive) e adulta (traumi, malattie neurode-
generative, abuso di sostanze, malattie infettive).
I vantaggi per le persone che devono essere valutate
dalle varie Commissioni sono molteplici poiché & chia-
rita quale documentazione sara valutata. La documen-
tazione che bisogna presentare pud essere rilasciata:
e da struttura pubblica;
e da struttura privata accreditata. Un Centro di Riabi-
litazione, accreditato con il sistema sanitario regionale,
puo rilasciare la documentazione e i le Commissione
devono prenderla in debita considerazione.
La documentazione deve
1.riportare la diagnosi e la prognosi, ovvero se la con-
dizione puo variare nel tempo sia in senso di miglio-
ramento che di peggioramento oppure & stabilizzata;
2.valutare le abilita funzionali nelle diverse aree: lin-
guaggio, intelligenza, destrezza;
3.documentare la compromissione dell’autonomia ne-
gli atti quotidiani della vita quotidiana e nelle capa-
cita adattive per i quali e riconosciuta I'indennita di
accompagnamento;
Ricordiamo, di seguito, il significato di alcuni concetti
sovra esposti:
Gli atti quotidiani della vita, in accordo alla Circolare
14 del Ministero del Tesoro (prot. 0485, del 28 settem-
bre 1992) sono “l'insieme di azioni elementari che
espleta quotidianamente un soggetto normale di corri-
spondente eta e che rendono il minorato che non & in
grado di compierle, bisognevole di assistenza, non le-
gate a funzioni lavorative, tese al soddisfacimento di
quel minimo di esigenze medie di vita rapportabili ad
un individuo normale di eta corrispondente: vestizio-
ne, nutrizione, igiene personale, espletamento dei bi-
sogni fisiologici, effettuazione degli acquisti e compe-
re, preparazione dei cibi, spostamento nell’ ambiente
domestico o per il raggiungimento del luogo di lavoro,
capacita di accudire alle faccende domestiche, cono-
scenza del valore del denaro, orientamento temporo-
spaziale, possibilita di attuare condizioni di autosoc-

Sindrome di Angelman
Sindrome di Prader - Willi
Sindrome di Martin Bell

corso e di chiedere soccorso, lettura, messa in funzione
della radio e della televisione, guida dell’automobile
per necessita quotidiane legate a funzioni vitali ecc.
Laddove I'autonomia nel compiere un complesso si-
gnificativo ed esistenziale dei suddetti atti quotidiani
venga a mancare si concretizza I'impossibilita di com-
piere autonomamente gli atti di ogni giorno della vi-

Congenite

Ipossia intrauterina

Discinesia tiroidea

Malattie virali, batteriche,

e parassitarie congenite

Malattia emorragica del feto e del neonato

ta.” E consigliabile che I'autonomia venga valutata uti-
lizzando opportune scale.

Le capacita adattive riguardano, invece, il grado di au-
tonomia e I'efficacia con cui si affrontano le diverse
problematiche in considerazione dell’eta, del contesto
sociale e dell’ambiente. Anche in questo caso vi sono
degli strumenti i grado di valutare queste capacita.
L'indennita di accompagnamento’® &, infine, la provvi-
denza economica che lo Stato riconosce ai cittadini la
cui situazione di invalidita, per minorazioni o meno-
mazioni, fisiche o psichiche, sia tale per cui necessita-
no di un’assistenza continua. Le condizioni che danno
diritto all'indennita di accompagnamento si concretiz-
zano quando la persona non ¢ in grado di deambulare
senza l'assistenza continua di una persona e compiere
autonomamente gli atti quotidiani della vita. Tale
provvidenza & concessa indipendentemente dall’eta* e
dal reddito del beneficiario o del suo nucleo familiare;
& compatibile con lo svolgimento di un’attivita lavora-
tiva dipendente o autonoma e spetta anche ai ciechi as-
soluti, alle persone che sono sottoposte a chemiotera-
pia anche se se il presupposto della inabilita riguarda
un periodo breve® ed alle persone affette dal morbo di
Alzheimer, dalla sindrome di Down ed epilessia®.

La Corte di Cassazione, inoltre, ha disposto che “I'in-
dennita di accompagnamento, prevista quale misura as-
sistenziale diretta anche a sostenere il nucleo familiare,
va riconosciuta a coloro che, pur capaci di compiere ma-
terialmente gli atti elementari della vita quotidiana
(mangiare, vestirsi, pulirsi), necessitano di accompagna-
tore perché sono incapaci (in ragione di gravi disturbi
della sfera intellettiva e cognitiva, addebitabili a forme
avanzate di stati patologici) di rendersi conto della por-
tata dei singoli atti che vanno a compiere e dei modi e

7

dei tempi in cui gli stessi devono essere compiuti”’.

1 Legge 9 marzo 2006, n. 80 “Conversione in legge, con modificazioni, del decreto-leg-
ge 10 gennaio 2006, n. 4, recante misure urgenti in materia di organizzazione e fun-
zionamento della pubblica amministrazione.” G.U. n. 59 del 11 marzo 2006

2 Decreto 2 Agosto 2007 “Individuazione delle patologie rispetto alle quali sono

escluse visite di controllo sulla permanenza dello stato invalidante”. GU n. 225 del

27-9-2007

Legge 11 febbraio 1980, n. 18 “Indennita di accompagnamento agli invalidi civili to-

talmente inabili.” G.U. n. 44 del 14 febbraio 1980

Corte di Cassazione, sentenza n. 1377 del 2003

Corte di Cassazione, sentenza n. 10212 del 2004

Corte di Cassazione, sentenza n. 21761 del 2004

Corte di Cassazione, sentenza n. 1268 del 2005
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Emanuela Bertini - Coordinatrice Progetti - Direttore Generale Anffas Onlus

Legge n. 383/2000...

nffas In Forma?

ione ex

La rosa blu

Conclusasi positivamente I'esperien-
za progettuale di “Anffas In-Forma”
Anffas Nazionale sta proseguendo le
proprie attivita di progettazione nel-
I’ambito della opportunita fornite
dalla Legge 383/2000.

In campo vi sono infatti diverse ini-
ziative di cui in particolare due, gia
ammesse a finanziamento per gli
esercizi finanziari del 2005 e 2006, ai
sensi dell’art. 12, lett. D) della Legge
n. 383/00; mentre una terza iniziativa
progettuale e stata da poco presenta-
ta ed e attualmente al vaglio della
Commissione istituita presso il Mini-
stero della Solidarieta Sociale e, se an-
che in questo caso vi sara esito posi-
tivo, sara attivato l'iter progettuale.
Veniamo quindi ad esporre, con mag-
gior dettaglio tali iniziative:

1) Progetto “Introduzione nell’am-
bito italiano del 10° Sistema di Dia-
gnosi, Classificazione e programma-
zione dei Sostegni alle persone con
disabilita intellettive dell’American
Association on Mental Retardation
(AAMR)”- bando anno 2005

I progetto & nato grazie alla collabo-
razione con la Societa Americana sul
Ritardo Mentale (AAMR). Per Anffas
si e trattato e si tratta di una grande
opportunita, ovvero di conoscere e
sperimentare il modello AAMR e di
approcciare I'ICF da un punto di vi-
sta operativo, verificando, nella prati-
ca, non solo la compatibilita, ma la
utilita tra il modello AAMR e il siste-
ma di classificazione adottato dal-
I’OMS per la classificazione degli sta-
ti di salute (ICF).

Una prima fase del progetto ha previ-
sto, nel giugno 2007, dei corsi di for-
mazione nelle sedi di Brescia, Roma e
Salerno, che hanno coinvolto decine
di operatori, in rappresentanza di
ben 53 Strutture.

Tale attivita e stata necessaria sia alla
acquisizione delle competenze teori-
che per la somministrazione della
SIS, sia all’individuazione definitiva
dei “casi” in ciascun Centro (selezio-
nati sulla base delle caratteristiche so-
cio-demografiche, cliniche diagnosti-
che e funzionali compatibili e corri-
spondenti ai parametri di composi-
zione del campione statistico rappre-
sentativo dell’Italia per la standardiz-
zazione della SIS).

E stata quindi avviata I'effettiva som-
ministrazione dei protocolli, con assi-
stenza tecnica telefonica e on-line, da
parte dei Tutor, agli operatori formati
ed incaricati della somministrazione
stessa.

In base a tali protocolli (schede), rela-
tivi ai casi del campione statistico, in-
dividuato con caratteristiche adatte a
rappresentare compiutamente lo
standard per I'Italia, e iniziata 1'ela-
borazione statistica dei dati raccolti,
arrivando a disporre di un campione
statisticamente significativo, superio-
re per caratteristiche di affidabilita
della standardizzazione a quello ori-
ginario statunitense.

Tali attivita hanno consentito, non
senza aver riscontrato alcune diffi-
colta, tra cui quella oggettiva, indotta
dall’esercizio di una attivita di valu-
tazione/assessment sperimentale, e
la somministrazione della SIS non an-



cora integrata ma aggiuntiva alle attivita di si-

stema ed al di fuori del palinsesto/piano ordi-

nario delle attivita dei Centri, di avere dati e

informazioni (strumento operativo SIS) riferite

a circa 1500/2000 persone con disabilita di eta

superiore ai 16 anni, permettendo 1’elaborazione

statistica degli stessi e la conseguente loro stan-
dardizzazione, ovvero il raggiungimento dei

c.d. obiettivi progettuali:

- introdurre il Sistema di Diagnosi, Classifica-
zione e programmazione dei Sostegni del-
I’AAMR nel panorama tecnico/scientifico e
politico/ culturale Italiano, a sostegno dell’im-
plementazione dell’ ICF nel nostro Paese;

- standardizzare le SIS, adattandole al contesto
italiano, secondo protocolli scientifici.

Ad oggi, i tecnici e professionisti incaricati, stanno

elaborando i documenti (c.d. report) finali che

verranno presentati durante un Evento Naziona-
le, gia fissato per il 22 febbraio 2008 a Roma.

2) Progetto SAI? Anffas In-Rete - bando anno
2006

L'idea & quella di implementare, coerentemente
con le finalita associative, un servizio di rete, ca-
pillarmente diffuso sull’intero territorio naziona-
le, che consenta alle persone con disabilita ed ai
loro genitori e familiari di essere formati ed infor-
mati e quindi sapersi orientare e conoscere i pro-
pri diritti, rivendicandone la piena esigibilita.

Gli obiettivi e le attivita progettuali prevedono:

- L'implementazione del SAI? Nazionale: che
assume anche la funzione di “cabina regia”
dell’intero sistema, al fine di coordinarne le at-
tivita e promuoverne la massima diffusione,
attraverso l'individuazione e raccolta di ade-
guato materiale informativo, censimento ban-
che dati a cui attingere per le necessarie infor-
mazioni, predisposizione Kit formativo/infor-
mativo, attivazione, a livello nazionale, di un
form dedicato che garantisca la gratuita di ac-
cesso alle informazioni;

- L'Individuazione, il censimento e I’attivazio-
ne di SAI? locali: rilevazione SAI? esistenti,
censimento modalita operative gia in atto, pro-
mozione di nuovi sportelli SAI?, predisposi-
zione manuali e guide operative comuni, sele-
zione delle nuove candidature, formazione di

livello nazionale per tutto il personale addetto,
attivazione del servizio.

- il Collegamento in rete Sportelli SAI?: rileva-
zione software, hardware e strumenti necessa-
ri per il collegamento in una unica rete infor-
matica, fornitura strumenti informatici;

- la Realizzazione banca dati: predisposizione
di una sezione dedicata sul portale associativo
contenente tutte le notizie, informazione, ri-
sposte a quesiti, form, etc.

Allo stato, visto che la materiale stipula della

Convenzione Ministeriale & avvenuta solo in da-

ta 18/10/07, si sta provvedendo alla riparame-

trazione della tempistica per la formale e con-
creta attivazione del progetto, prevista non oltre

il primo trimestre del 2008.

3) Progetto Anffas — Working in progress -
bando anno 2007

Il Progetto e stato presentato per 1’assegnazione
di un contributo solo il 05/10/07, nell’ambito
del bando annualita 2007. Anffas, ritenendo di
possedere, al proprio interno, il necessario “ba-
gaglio di conoscenza ed esperienza” in coerenza
con il proprio “pensiero associativo”, ha deciso
di dotarsi di 6 LABORATORI TEMATICI:
- non-discriminazione;
- temi dell’eta evolutiva;
- diritti di partecipazione dei cittadini;
- Legge n. 328/00 (progetti individuali, piani di
zona, porta unica di accesso);
- qualita della vita;
- inclusione lavorativa.
Tali laboratori saranno utili a tradurre in azioni
concrete, attraverso attivita di formazione, ricer-
ca e sperimentazione, i temi della tutela dei di-
ritti e dell'inclusione, rispetto a tutti gli ambiti
della vita sociale, la lotta a tutte le forme di di-
scriminazione e di esclusione; attraverso una
partecipazione attiva e responsabile che non de-
ve essere limitata allo scambio di informazioni o
all’accettazione di decisioni gia prese da altri,
ma presente ed operante in ogni fase del proces-
so, in modo da consentire alle persone con disa-
bilita ed a chi le rappresenta e/o se ne prende
cura di contribuire alla pianificazione, applica-
zione, supervisione e valutazione di tutte le atti-
vita, iniziative ed azioni che le riguardano.
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VI Congresso Internazionale
della Erickson sulla Qualita
dell'integrazione

La rosa blu

Si e svolto a Rimini nei giorni 16, 17
e 18 novembre 2007 il 6° Convegno
internazionale della Erickson sul te-
ma “ La Qualita dell'integrazione
scolastica”.

L
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Quest’anno
un’importante  ricor-
renza: i primi 30 anni
dell’integrazione scola-
stica degli alunni con |
disabilita. Una ricor-
renza celebrata in mol-
te sedi, spesso con trop-
pa retorica. Bevidente

vole rotonde, con la direzione scien-
tifica di Andrea Canevaro e Dario
Tanes, nell’ottica di definire le linee
di indirizzo per la presa in carico
dell’alunno con disabi-
lita.
Canevaro e lanes con
un gruppo di docenti
(tra cui Roberta Cal-
din dell’'Universita di
Padova e Lucia De An-
na dell’Istituto Univer-
sitario di Scienze Mo-
torie di Roma) e con
dirigenti tecnici

% due
lo scollamento notevole el ir dell’'USR del Veneto e

che esiste fra la scuola
reale e quella invece
prevista dalle Leggi.
Non e certo ancora rag-
giunta e consolidata
una buona qualita del- [
I'integrazione/inclu-
sione diffusa su tutto il
territorio  nazionale.
C’e molta strada da fare e famiglie e
scuola devono vigilare attentamente
perché questo tsumani culturale del-
l'integrazione, che si & mosso in que-
sti trent’anni, non venga frenato o
cancellato.

I1 Convegno ha toccato le aree in cui
sono coinvolti insegnanti, familiari
e operatori dei servizi sociosanitari,
da quelle pitt squisitamente didatti-
che a quelle che implicano cono-
scenza dei processi psicologici e del-
la comunicazione, a quelle del bulli-
smo, delle differenze etniche, delle
problematiche sociali. Sono stati tre
giorni di workshop, conferenze, ta-
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dell’Emilia-Romagna,
Anoe e Cerini, hanno
presentato gli esiti di

i | una ricerca nazionale

che & stata promossa
attraverso un questio-
nario - intervista som-
ministrato a familiari
di alunni con disabilita
od alla persona con disabilita stessa,
per comprendere i vissuti delle fa-
miglie, sia di quelle che hanno vis-
suto le scuole speciali, sia di quelle
che hanno vissuto le prime fasi del-
l'integrazione, sia di quelle che han-
no adesso il figlio a scuola.

-La riflessione-studio sulla didatti-
ca e stata integrata con relazioni
scientifiche: molto interessante I'in-
tervento sulla scoperta dei neuroni
specchio di Leonardo Fogassi, pro-
fessore all'Istituto di neuroscienze
dell’'universita di Parma, che, con

Giacomo Rizzolatti e Vittorio Galle-



se, e stato il vincitore del premio «Grawemeyer
per la Psicologia» 2007, il Nobel della psicolo-
gia, assegnato dalla Fondazione Grawemeyer
dell’universita di Louisville del Kentucky.

Nell’ottica dell’educazione affettiva e delle
emozioni, lo scrittore Niccold Ammaniti ha
parlato della letteratura sensibile alle emozio-
ni. Per una mente ben fatta ha parlato Edward
de Bono, il «mago » del pensiero creativo. Da
Lione (universita Lumiere) Denis Poizat e in-
tervenuto su inclusione e mediazione tra cultu-
re e popoli diversi, mentre Liliana Dozza, do-
cente dell’Universita di Bolzano, ha parlato del
«Gruppo cooperativo come ambiente didattico
inclusivo». Grande attenzione ¢ stata data alla
dislessia, alla sindrome dell’autismo, ma anche
disabilita come sordita, cecita ed alle disabilita

“La nostra durezza per non perdere la nostra
tenerezza”

Le 3.500 persone presenti al Convegno di Ri-
mini promosso dal Centro Studi Erickson, in
collaborazione con le regioni Emilia Romagna,
Marche, la Provincia Autonoma di Trento, le
Universita di Bologna e Bolzano, con il Patroci-
nio del Ministero della Pubblica Istruzione,
della Direzione regionale scolastica dell’Emilia
Romagna e della Presidenza della Repubblica,
sono consapevoli che l'integrazione scolastica
dei nostri studenti con disabilita, assieme a tutti
i processi di inclusione sociale, sta subendo nel
nostro Paese un’involuzione che va contrastata.
Sono a rischio diritti ed esperienze di cui il no-
stro Paese e orgoglioso in Europa.

Da tempo abbiamo elaborato documenti con-
clusivi che non sono utopie ma “adattamenti
ragionevoli” (per citare I'art. 24 della recente
Convenzione ONU sui diritti delle persone con
disabilita) che non rappresentano soluzioni tec-
niche di carita ma elementi strutturali per evita-
re discriminazioni e violazioni dei diritti umani.
Nelle varie edizioni di questo convegno abbia-
mo tratteggiato lo scenario di evoluzione entro
cui I'inclusione sociale non & un atto di genero-
sita ma il rispetto di diritti umani universal-
mente riconosciuti, alla scrittura dei quali il no-
stro Paese ha contribuito con la sua storia.

intellettive. Presenti Adriana De Filippis (uni-
versita di Milano), la fondatrice della logope-
dia in Italia, e il matematico Bruno d’Amore,
che con Martha Isabel Fandifio Pinella, ha trat-
tato di discalculia e didattica della matematica.
Con Luigi Guerra (universita di Bologna) &
stato affrontato il tema delle nuove tecnologie
applicate alla didattica. In un workshop Paola
Mozzato e Maria Teresa Funes (Treviso) hanno
presentato interventi realizzati a favore di
bambini e ragazzi provenienti dal Marocco,
dalla Macedonia, dal Brasile e dall’Argentina.

Centosettanta relatori e 3500 partecipanti han-
no reso il convegno davvero uno straordinario
evento con intrecci di idee ed esperienze, di
informazioni scientifiche di alto livello e di
confronto.

Ma la risposta istituzionale e stata finora quan-
to meno troppo vaga.
oE “adattamento ragionevole” l'inclusione come
dovere e patrimonio di tutti gli insegnanti,
considerando I'eterogeneita personale e cultu-
rale di tutti i nostri alunni. Per questo la for-
mazione universale, profonda e diffusa delle
competenze inclusive € ormai emergenza na-
zionale che non pud avere supplenze né la-
sciata soltanto alla buona volonta di alcuni.
e E “adattamento ragionevole” considerare indi-
spensabile la piena collaborazione tra i servi-
zi territoriali per realizzare ragionevolmente
il progetto di vita di ciascuno, nella logica
della presa in carico, dell’accompagnamento
fino alla vita adulta, del progetto di vita.
E “adattamento ragionevole” considerare i li-
velli essenziali della Qualita per i nostri alun-
ni con disabilita come necessarie soglie di
eguaglianza dei servizi, pena un Paese dise-
guale. E soprattutto indispensabile che questi
livelli siano osservati, e se non lo sono vi sia-
no strumenti di intervento cogenti e forti fino
alla sanzione perché vengano rispettati.
E “adattamento ragionevole” non considerare la
quantita di risorse come problema solo eco-
nomico. Condanniamo gli sprechi, ma consi-
deriamo realistico non scendere sotto certe
soglie che rendono impossibile il successo



per tutti, non solo per le persone con disabi-
lita.

B “adattamento ragionevole” considerare 1'in-
clusione come priorita nazionale, come se-
gno di rispetto dei diritti umani ed eccellenza
di un Paese, inclusione che non va considera-
ta solo con “particolare attenzione”, come
purtroppo scrivono le Nuove indicazioni dei
curricoli per la scuola di base, ma come prio-
rita nazionale.

Questa volta, a differenza del passato, alla Po-
litica non chiediamo nulla.

La Politica conosce le questioni strutturali della
crisi dell'integrazione. Sta a lei saper rispondere.
Ma sappiamo che non basta pilt: in questa
complessa fase sociale e necessario rilanciare il
personale e collettivo impegno di tutti. Sappia-
mo che anche la politica & arida se non c’¢
un’alleanza sociale ed umana dal basso, nelle
scuole, nel territorio, nelle relazioni interperso-
nali e sociali, se non torna il gusto della comu-
nita, dell’eguaglianza, dei diritti realizzati.
Questa volta non chiediamo ad altri, ma ci im-
pegniamo tutti in prima persona, perché Don
Milani ci ha insegnato, giusto 40 anni fa, che
“sortirne insieme ¢ la Politica”, quella con la P
maiuscola.

- Chi di noi qui & insegnante di sostegno si im-
pegna e lotta per non sentirsi pitt isolato, né
delegato in un” aula di sostegno, né accesso-
rio, ma il ponte di incontro e di mediazione
perché il sostegno, la didattica cooperativa e
individualizzata, l'inclusione sia diffusa e
vissuta come normale da tutti i suoi colleghi.
Questo con durezza e tenerezza.

- Chi di noi qui ¢ insegnante di classe si impe-
gna a non scaricare pit agli altri la propria re-
sponsabilita sull’inclusione di tutti, ma consi-
derare sua competenza e impegno il lavorare
per tutti e con tutti e ad abolire la parola “co-
pertura”, perché la persona con disabilita
non ha bisogno di guardiani, ma di apertura.
Questo con durezza e tenerezza.

- Chi di noi opera nei servizi sociali ed educa-
tivi, si impegna a considerare decisivi inte-
grazione e dialogo tra tutti gli operatori, sen-
tendosi alla pari di tutti nel comune impegno

a realizzare il “progetto di vita”. Questo con
durezza e tenerezza.

- Chi di noi qui opera sul piano clinico e sani-
tario, si impegna al massimo rispetto della
persona con bisogni educativi speciali e della
sua famiglia, come responsabili del proprio
destino, con una presa in carico attiva attra-
verso la propria deontologia competente,
sentendosi parte di una comunita scientifica
che opera insieme nel territorio integrando
esperienze e linguaggi. Questo con durezza e
tenerezza.

- Chi di noi qui opera nella ricerca scientifica
clinica e pedagogica, si impegna a sentirsi
parte di una comunita professionale aperta e
dialogante, mai proprietaria di poteri chiusi,
aperta perché la ricerca & indispensabile se li-
bera. Questo con durezza e tenerezza.

- Ma soprattutto, chi di noi qui & persona disa-
bile si impegna oggi ad affermare i propri di-
ritti come inalienabili e ad esercitare a tutti i
livelli il diritto-dovere di parola, di scelta,
I"autoaffermazione della propria identita uni-
ca e irripetibile, contro tutte le discriminazio-
ni. Si impegna ad essere cittadino fratello de-
gli altri, risorsa per tutti, accomunato dall’e-
guale pienezza umana. E ci avverte tutti che
nulla sara piu fatto senza di lui o al suo posto
senza sentire la sua voce individuale ed asso-
ciativa. Questo con durezza e tenerezza.

- E chi di noi qui e genitore si battera e si im-
pegnera per una vita dignitosa e pienamente
compiuta per i propri figli, senza reticenze,
ricatti e solitudini, offrendo la propria espe-
rienza e competenza, riconosciuta come eser-
cizio di cittadinanza utile per tutti.

Tutti coloro che sono qui presenti e che sotto-
scriveranno idealmente questo documento si
impegnano in prima persona, ognuno nel pro-
prio lavoro quotidiano e nel rapporto con le
istituzioni, i servizi locali e la societa civile, a
sviluppare concretamente una societa inclusi-
va, sapendo bene che i diritti negati anche ad
una sola persona sono una crepa che pud sgre-
tolare l'intera societa con il rischio di nuove
barbarie.

Tutto questo con la necessaria durezza che i
tempi richiedono, mai staccata perd dalla no-
stra tenerezza.



cerca per
‘I CARE”:

Lilia Manganaro, Ottaviano Lorenzoni, Marina Mancin, Paola Rallo - Sportello Nazionale
Anffas Onlus per l'inclusione scolastica

La rosa blu

Nei mesi di agosto e settembre vivissime sono state le
proteste da parte delle Associazioni di familiari delle
persone disabili, fra le quali Anffas in prima fila, per
la non adeguatezza delle ore di sostegno per i nuovi
ingressi di alunni con disabilita, per I'aumento del
numero degli alunni per classe, per 1'annullamento
delle risorse per progetti specifici di inclusione scola-
stica.

Sia attraverso lo Sportello Nazionale Anffas Onlus
per l'inclusione scolastica, sia attraverso i mass-media
sono state registrate molte situazioni di disagio cau-
sate dalle restrizioni economiche dovute alla legge fi-
nanziaria cosicche non & aumentato il numero degli
insegnanti di sostegno a fronte di un incremento del
numero degli alunni disabili.

Non ci interessa a questo punto polemizzare per le
tante cose che non hanno funzionato all’inizio dell’
Anno scolastico e per le quali abbiamo manifestato
con altre associazioni, con i Sindacati con i docenti e
che, ahime, continuano a non funzionare a tutt'oggi
nonostante le assicurazioni del Sottosegretario alla
PI De Torre di aumentare, in base all’esigenze segna-
late dagli U.SR, il numero delle ore di sostegno. Po-
chi segnali positivi.

C'e perd da segnalare che, inaspettatamente, il giorno
28 settembre c.a. il Ministro Fioroni ha presentato al-
la stampa il Piano Nazionale di formazione e ricerca
per l'integrazione degli alunni disabili- I CARE:
Imparare, Comunicare, Agire in una Rete Educativa,
piano finalizzato a realizzare un’effettiva dimensione
inclusiva della scuola italiana.

I punti essenziali del progetto

La prima novita & che si tratta di un Piano che pro-
muove per un biennio scolastico una serie di azioni e
di attivita di formazione per docenti e dirigenti di
ogni ordine e grado con lo stanziamento di 4 milioni
di euro. Saranno 250 gli Istituti che parteciperanno al-
la prima fase del progetto sotto la guida del Ministe-
1o e di sette Regioni “capofila” alle quali verra asse-
gnata la gran parte della somma erogata (3,5 milioni
di Euro): Emilia Romagna, Lazio, Lombardia, Puglia,
Sicilia e Veneto.

L'obiettivo & quello di fare in modo che I'insegnante
di sostegno sia una figura stabile con piene compe-
tenze.

La seconda novita & quella della “presa in carico” de-
gli alunni, ad iniziare dalla questione della certifica-
zione sulla quale un’intesa con il Ministero della Sa-
lute ¢ stata raggiunta e sara ora all’attenzione della
Conferenza Stato-Regioni. Si trattera di un vero e pro-
prio accordo di programma che stabilira il principio

dell'unica commissione per tutti gli aspetti della disa-

bilita della persona.

Ci sarebbe piaciuto discutere il Piano all'interno del-

1'Osservatorio Nazionale per I'integrazione scolastica

del Ministero della PI..

Vogliamo comunque segnalare il nostro interesse per

l'opportunita che questo Progetto pud aprire a tutta la

scuola con significative ricadute sull'inclusione scola-
stica e non solo.

Ci sembrano particolarmente qualificanti i seguenti

punti del progetto:

-1 B un piano di formazione che prende spunto dalle
esperienze realizzate mediante 1'autonomia scola-
stica riconoscendole e valorizzandole in un proget-
to di ricerca;

-2 L'individuazione, I’analisi, lo studio delle “buone
esperienze” ¢ finalizzato al riconoscimento delle
“buone prassi” da diffondere e proporre a livello
nazionale;

-3 L'innovazione, di cui il progetto & portatore, non
viene calata dall’alto sulla base di teorie rigide ed
astratte, ma nasce dal lavoro, dalla ricerca e dalla
riflessione di chi & impegnato quotidianamente
nella scuola.

In tal modo, rendendo protagonisti i dirigenti, gli in-

segnanti, e vorremo aggiungere, non previsti nel pia-

no, anche il personale Ata e gli operatori socio-sanita-
1i, si raggiunge un duplice effetto:

non si perde di vista la realta con tutte le sue con-

traddizioni e complessita, si rivalutano e si rimoti-

vano gli insegnanti senza imporre un unico model-
lo destinato all’insuccesso, e ci0 si determina ogni
volta che si propongono soluzioni onnicomprensive

Ci piace intravedere nel progetto alcuni contributi che

sono stati discussi e prodotti dalle Associazioni dei

disabili intellettivi e dei disabili sensoriali nei due

Gruppi di lavoro che hanno collaborato con 'INVAL-

SI dal 2004 al 2006 sui temi degli “Indicatori di qua-

lita dell'inclusione” e sulle “Prove di apprendimento

degli alunni con disabilita” e delle tante idee che le

Associazioni hanno portato nei Seminari dell’Osser-

vatorio Nazionale del Ministero della Pubblica Istru-

zione ex MIUR.

Si auspica che le associazioni e quanti hanno contri-

buito nel passato al lavoro in questo ambito venga-

no ancora interpellati e coinvolti.

Anffas nazionale coglie 'occasione per ribadire I'in-

teresse dello Sportello per l'inclusione scolastica a

collaborare e partecipare e ad offrire il proprio con-

tributo al buon esito che ci auguriamo possa avere il

Piano.
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Carla Torselli - Consiglio Direttivo Anffas Regione Lombardia onlus

l

Lombardo”

si 0ggi ne

La rosa blu

I Consiglio Direttivo di Anffas Re-
gione Lombardia onlus ha promos-
so la sua prima Conferenza Pro-
grammatica dopo essersi interroga-
to sulle principali questioni che ca-
ratterizzano le politiche associative
nella loro dimensione interna ed
esterna, prendendo spunto dall’e-
sperienza della Conferenza pro-
grammatica nazionale Anffas On-
lus di Ostia del 2006.

Lo scopo e stato quello di operare
un chiarimento all’interno fra le
31 associazioni lombarde e con i
20 Enti gestori ed all’esterno so-
prattutto con gli esponenti della
Regione Lombardia. Il pensiero
di Anffas discusso e approvato
nell’assemblea di Cagliari (2005)
e nella Conferenza programmati-
ca di Ostia (2006) ¢ il riferimento
culturale e di indirizzo sulla base
del quale promuovere i piani ed i
programmi regionali e locali.
Esso individua nella tutela e pro-
mozione dei Diritti Umani e nella
necessita di mantenere in mano
pubblica i processi di presa in cari-
co globale e continuativa della per-
sona con disabilita e della sua fami-
glia i punti cardine.

I principi di inclusione sociale, pari
opportunita e non discriminazione
sono basilari, cosi come 1’approccio
bio-psico-sociale alla persona in
coerenza con la classificazione di
salute e disabilita dell’OMS (ICF).
La Convenzione ONU sui diritti
delle persone con disabilita deve
ispirare l'azione culturale, politica

ed operativa della nostra associa-
zione per poter garantire dignita ed
adeguata qualita di vita alle perso-
ne con disabilita ed alle loro fami-
glie.

I Consiglio Direttivo Regionale
consapevole che, dopo la modifica
del titolo V della Costituzione e
I'approvazione della Legge Costi-
tuzionale n° 3/2001, la Regione ha
assunto poteri enormi sul piano le-
gislativo e programmatico nel set-
tore sanitario, socio-sanitario e so-
cio-assistenziale, ritiene che essa
rappresenti di conseguenza il riferi-
mento fondamentale dell’azione
politica e programmatica delle no-
stre Associazioni Regionali.
Pertanto Anffas Regione Lombar-
dia onlus, anche attraverso questa
Conferenza programmatica, ha vo-
luto attirare I'attenzione di tutte le
associazioni locali sull’organismo
associativo regionale quale livello
strategico di collegamento fra le
coerenze nazionali e locali e quale
interlocutore della Regione di rife-
rimento, che tanto potere ha acqui-
sito nei settori che piu ci interessa-
no in termine di quadro legislativo
e di risorse.

Il salto culturale ed organizzativo
che & stato promosso e stimolato da
Anffas nazionale in questi ultimi
anni ha creato le condizioni perché
I'ulteriore definizione e potenzia-
mento del livello regionale si renda
evidente.

La promozione del coordinamento
degli Enti Gestori a marchio Anffas



lombardi, che & avvenuta in questo ultimo an-
no ed a cui hanno partecipato soprattutto i
tecnici fiduciari dei vari enti, ha rappresentato
un fatto significativo che ha contribuito ad al-
largare il dibattito interno e che ha fornito argo-
menti di riflessione alla Conferenza Program-
matica.

L’ Associazione Regionale ha anche evidenzia-
to il contributo che alcune importanti associa-
zioni locali hanno saputo fornire al livello na-
zionale contribuendo alla definizione e alla
crescita complessiva del pensiero Anffas ed
ora si interroga sulla modalita di continuare
questo ruolo.

Il dibattito franco e la formazione continua
dei leaders associativi e dei tecnici fiduciari
regionali € stato un impegno essenziale che va
continuato sulla scia del progetto nazionale
“Anffas In-forma”.

La costruzione ed il miglioramento di una re-
te associativa effettivamente coesa e capace di
interscambi efficaci € una necessita fonda-
mentale che deve contribuire a coinvolgere
tutte le associazioni, anche quelle che ancora
resistono alla “contaminazione” e non hanno
finora saputo cogliere I'importanza di questa
opportunita per crescere.

Questo e il presupposto per mettere in grado
le singole associazioni locali e I’organismo re-
gionale di svolgere il loro ruolo politico di in-
terlocutori delle istituzioni locali e di collabo-
razione con le altre reti associative locali che
condividono la nostra “vision”.

Per essere concreti ed efficaci nei nostri pro-
positi abbiamo cercato di individuare i punti
di forza e di debolezza del nostro sistema re-
gionale.

Riteniamo che siano punti di forza:

'essere associazione di famiglie, ’avere una
linea ben definita, 1’esistere di una rete asso-
ciativa territoriale sufficiente, I’avere coltivato
la possibilita di aggiornamento e formazione
dei quadri tecnici e politici, 'aver attivato ser-
vizi diversificati e utili alle esigenze delle per-
sone con disabilita intellettive, ’aver attivato
il SAI? in alcune realta, ’essere abbastanza
usciti dall’autoreferenzialita e dall’isolamen-
to, I'aver colto I'importanza di separare la ge-
stione dei servizi da quella delle politiche as-
sociative rivolte alla promozione e tutela dei

diritti, ’aver cominciato ad affrontare con pit
attenzione le problematiche dell’eta evolutiva
e delle famiglie giovani, I'aver condiviso con
gli Enti gestori a marchio Anffas un percorso
comune per rendere coerente la gestione con
la linea associativa.

I punti di debolezza sono stati individuati nel
fatto che non tutte le realta locali riescono a
partecipare alle iniziative regionali, nel fatto
che qualche associazione evidenzia una ma-
lintesa concezione dell’autonomia, nella diffi-
colta di alcune associazioni a promuovere le
politiche a favore dell’infanzia e delle giovani
famiglie, nella incapacita di cogliere la nuova
identita di Anffas come Associazione di pro-
mozione sociale, nella insufficiente partecipa-
zione di singoli soci alle attivita locali con
conseguente scarsa conoscenza del livello na-
zionale e regionale, nella resistenza a favorire
il ricambio generazionale e culturale dei lea-
ders associativi, nello scarso impegno ad al-
largare la base associativa, nella insufficiente
incisivita dei rapporti con la Regione.

Dopo esserci interrogati su varie questioni
aperte per stimolare il piti ampio dibattito, ab-
biamo definito alcune priorita: ci siamo impe-
gnati a migliorare la comunicazione interna
ed esterna anche per diffondere meglio la li-
nea associativa, a ricercare migliori rapporti
con il Consiglio e la Giunta Regionale, a pre-
disporre una proposta di legge regionale sul-
la “presa in carico”, a continuare la campagna
su “pagare il giusto”, a sostenere la formazio-
ne continua dei leaders associativi e dei tecni-
ci fiduciari.

Tutto questo necessita ovviamente la messa a
punto di adeguati strumenti e risorse, quali
una struttura organizzativa, un comitato tec-
nico scientifico regionale, un sito internet, la
presentazione di progetti per recuperare ri-
sorse economiche, la contribuzione delle asso-
ciazioni socie.

Alla fine I’assemblea dei soci ha fatto proprie
le priorita descritte nel documento program-
matico del Consiglio Direttivo ed ha preso at-
to dei documenti presentati nella sessione
mattutina costituiti dalla Relazione introdut-
tiva della Presidente Regionale, dalla relazio-
ne di Maria Villa Allegri su “Le persone con
disabilita e le loro famiglie nel welfare lom-



bardo: luci ed om-
bre” e dalla relazio-
ne di Angelo Nuz-
zo a nome del
Coordinamento
Enti gestori su “Ge-
stire oggi servizi a
marchio Anffas in
Lombardia”.

Dopo ampio dibat-
tito, 'assemblea si e
impegnata ad approfondire nei singoli Consigli
Direttivi i temi e le proposte racchiuse nelle va-
rie relazioni e nel documento programmatico,
restituendo poi al Consiglio Direttivo copia de-
gli atti relativi alla discussione avvenuta.

L'Assemblea ha demandato infine al Consi-
glio Direttivo la predisposizione di un pro-
gramma operativo, comprensivo anche del-

I'indicazione delle
risorse economiche
necessarie.

La presenza del-
I"’Assessore Regio-
nale alla Famiglia e
Solidarieta Sociale
Giancarlo Abelli e
del Direttore Gene-
rale dell’ Assessora-
to Dott. Umberto
Fazzone e stata significativa della considera-
zione verso la nostra associazione e della vo-
lonta espressa di gradire un confronto anche
su posizioni di critica costruttiva. Evidente-
mente i due esponenti di Regione Lombardia
hanno illustrato e difeso il modello di Welfare
lombardo esistente, pur riconoscendo che
ogni realta ¢ sempre migliorabile.

/

ATTO DELIBERATIVO ASSEMBLEARE
. OMISSIS oo

L’Assemblea Anffas Regione Lombardia onlus riunita in data 12 ottobre 2007, nel corso della
Conferenza Programmatica deliberata dal Consiglio direttivo nella seduta del 3 Marzo 2007

Preso atto dei documenti presentati nel corso della sessione mattutina e precisamente:

- Relazione introduttiva della Presidente

- Le persone con disabilita e le loro famiglie nel welfare lombardo : luci ed ombre
- Gestire oggi servizi a marchio Anffas in Lombardia

N

Preso atto dei contenuti del documento di indirizzo programmatico presentato del Consiglio
Direttivo nel corso della seduta pomeridiana,

alla luce dell’ampio dibattito scaturito e della unanime volonta a riconoscersi nella rinnovata
linea associativa Nazionale di cui il pensiero Anffas e espressione,

si impegna ad approfondire nell’ambito dei Consigli Direttivi locali temi e proposte racchiuse
nelle relazioni di cui sopra e nella bozza di documento programmatico

siimpegna altresi e a restituire al Consiglio Direttivo Regionale entro il mese di novembre 2007
copia degli atti relativi alle discussioni .

L’assemblea fa proprie sin d’ora le priorita descritte nel documento del consiglio Direttivo de-
mandando allo stesso organismo la predisposizione di un programma operativo comprensivo
delle risorse economiche finanziarie necessarie alla sua implementazione da portare in appro-
vazione in una successiva convocazione assembleare.
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“Se cinquant’anni
vi sembran pochi...”

[La rosa blu

112008 € ormai al-
le porte ed Anf-
fas si prepara a
festeggiare i pro-
pri cinquant’anni
di vita.

Sono infatti tra-
scorsi ben cin-
quant’anni dal
28 Marzo 1958, data in cui fu costitui-
ta a Roma, da un gruppo di genitori
radunatisi intorno alla fondatrice
Maria Luisa Menegotto l"allora deno-
minata “Associazione Nazionale Fa-
miglie di Fanciulli Subnormali”.

Nel corso del 2008 Anffas, desidera,
pertanto, festeggiare il proprio com-
pleanno insieme a tutte le persone
con disabilita, le famiglie e gli amici
che I'hanno accompagnata nel corso
di questi anni e che speriamo conti-
nuino ad accompagnarla, sempre pilt
numerosi, anche nei prossimi anni.
A tal fine, sono state programmate,
oltre alle iniziative che saranno rea-
lizzate, speriamo numerosissime, a li-
vello locale, diverse iniziative a livel-
lo nazionale, che di seguito riassu-
miamo brevemente:

Pubblicazione dell’Agenda Sociale
Gea 2008 dedicata alla Convenzione
Onu sui Diritti delle Persone con Di-
sabilita;

Pubblicazione del libro “La storia di
Anffas dal 1958 al 2008”;
Prosecuzione della collana editoriale
“I Quaderni Anffas” edita in collabo-
razione con la Vannini Editrice con
quaderni dedicati ai temi dell’inclu-
sione scolastica, al tribunale dei dirit-
ti dei disabili ed i diritti delle persone
con disabilita e dei loro genitori e fa-

< ZANffas’

Da 50 anni ogni persona con disabilita & nostro figlio

miliari (manua-
le S.AL? — Ser-
vizio accoglien-
za e informazio-
ne) che saranno
distribuiti sul-
I'intero territo-
rio nazionale;
Pubblicazione di
un volume che contenga informazioni
su tutte le strutture associative Anffas
presenti sul territorio nazionale;
Organizzazione di “Anffas in Piazza”,
manifestazione a carattere nazionale,
per far conoscere le attivita e le inizia-
tive di Anffas e per raccogliere fondi a
livello locale. La manifestazione si
terra il 30 Marzo nelle principali piaz-
ze italiane, con la distribuzione di “ro-
se blu” e di materiale informativo e di-
vulgativo Anffas Onlus;

Celebrazioni del cinquantennale che
si terranno a Roma nel mese di Mag-
gio/Giugno e nel corso delle quali sa-
ranno insigniti dell’onorificenza della
“Rosa d’oro” diverse persone di im-
portante rilievo associativo nonché
attribuita la qualifica di “socio onora-
rio” a persone che si sono distinte per
la loro opera in favore di Anffas e del-
le persone con disabilita e delle loro
famiglie;

Realizzazione di un francobollo com-
memorativo;

Realizzazione di un “Festival dell’im-
magine” a livello nazionale, aperto a
tutti.

Nel 2008 sara, inoltre, lanciata a livel-
lo nazionale, anche per mezzo della
realizzazione di uno spot, la nuova
campagna di comunicazione ed im-
magine di Anffas.

=



In anteprima per i lettori
de “La rosa blu”
presentiamo
rAgenda

Sociale

Anffas 2008
dedicata, quest'anno,

ala convenzione Onu
per i diritti delle persone

con disabilita

Uno strumento quotidiano di lavoro utile per tutti, ma anche un’idea regalo che permette di ricordare
ancora una volta a tutti i Vostri interlocutori I'impegno di Anffas per la tutela dei diritti delle persone con
disabilita ed i loro familiari.

Prenotare I'’Agenda Sociale 2008 significa quindi essere parte attiva di questo importante impegno,
per questo, in qualita di lettori della rivista Anffas Onlus sulla disabilita, Vi saranno riservate condizioni
davvero speciali, che equivalgono ad un prezzo di copertina ridotto da € 10,00a € 7,50 ™,

Prenota ora la tua Agenda Anffas

e approfitta dello sconto!!! Vannini Editrice

[_] Si, ho deciso di prenotaren®......... .. copie dell'Agenda Sociale 2008

Nome e Cognome 0 Rag. SoCiale .

(1) Per le condizioni riservate alle strutture associative contattare Anffas Nazionale
Via E.Gianturco,17 00196 Roma
mﬁmm IH'EIIH].I'M lelefono 06 3611524 /06 3212391 fax 06 3212383
INTELLETTIVA E/ RELAZTOMALE PN (T8
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c-mail:nazionale@anffas.net - www.anffas.net




