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EDITORIALE

Cari amii,

nello scorso numero ho accennato alla nostra intenzione di
realizzare qualcosa di significativo nel quadro del “z003 -
Anno Europeo delle Persone con Disabilita”. Ebbene, quel-
la intenzione si é trasformata in fatti concreti: la nostra
Assoclazione & infatti impegnata su due progetti di alto
tivello, per i quali sono stati richiesti i finanziamenti al
ministero del Welfare.

Il primo progetto, che peraltro ¢i vede capofila, ha per tito-
lo “Linee guida per la realizzazione di interventi socio -
sanitari integrati a favore delle persone con disabilitd e
delle loro famiglie™ é stato elaborato con la fendamentale
collaborazione del “ICBD International Centre on Birth
Defects (Centro internazionale per | difetti congeniti )"
diretto dal Prof. Pierpaolo Mastroiacove, al quale va il
merito di essere ' ideatore originale del progetto.

Poiché le tematiche affrontate non riguardano solo le
malformazioni di cui noi i interessiamo, sono coinvolte
nel progetto altre associazioni che si interessano di altre
tematiche “rare”. 5§ tratta di: Centro Nazionale Malattie Rare
Istituto Superiore della Sanitd - Gruppo di Studio di Genetica
Clinica della Societd ltaliana di Pediatria - Associazione
ftaliana Cornelia De Lange - AIPD (Associazione Italiana
Persaone Down) - AlSAc { Associazione Italiana Studio
Acondroplasia) - AlSMo (Associazione Italiana Sindrome
Moebius) - C5B (Centro Salute Bambino) - Federazione
Associazioni Italiane Spina Bifida - ICBD (international
Centre on Birth Defects) - Associazione “la Strada per
I' Arcobalena”. Come potete vedere, oltre alla qualificante
presenza dell’ Istituto Superiore di Sanitd e della Societd
Italiana di Pediatria, abbiamo partners di assoluta premi-
nenza con i quali condivideremo gli oneri (perché soprat-
tutto di questo si tratta...) per la realizzazione del progetto.

Il seconde progetto su cui siamo impegnati & stato pre-
sentato, in veste di capofila, dal CND (Consiglio Nazionale
per la Disabilitd) ed ha per titolo | Diritti del Fanciullo e la
Disabilita Ovvero | diritti dei Bambini con Disabilita.

I partners di questo progetto, olfre a Raggiungere, sono di
assoluta notorietd e molto gqualificanti: LEDHA, Regione
Lombardia, Associazione La Nostra Famiglia, Sistema sco-
fastico regionale,

Tra gli obiettivi specifici di questo progetto vi é quello di
analizzare la realtd del bambine con disabilitd alla luce del-
I' approccio basato sui diritti umani e quello df promuovere

Continua a pag. 2

SOMMARIO

1 = Editoriale
* L'11 maggio I'Assemblea dei Soci

2 -3 -4 = Progetti presentati per I'anno
europeo delle persone con disabilita.
Linee guida per interventi socio-sanitari
integrati a favore delle persone con
disabilita e delle loro famiglie

5-6-7 = Secondo progetto

2003 anno europeo delle persone con
dizsahbilita - | diritti del fanciullo ovvero
i diritti dei bambini con disabilita

. 8 = Un compleanno importante
9-10-11 » Handimatica 2002:
la cultura dell’'accessibilita
.11 = Norme e diritti: indennita di frequenza
e asili nido
.12 = Permessi - Congedi lavorativi
Circolare INPDAP

L’11 maggio
PAssemblea dei Soci

L'Assemblea annuale dei Socl si svolgera
quest’'anno I'11 maggio presso la Sede
di Via del Missaglia, 117 - Milano -

Tel. 02.89389380.

Nel corso della giornata, verra illustrato il percorso
che “Raggiungere” ha compiuto nel corso di questo
anno di attivita come pure le numerose iniziative pro-
grammate in collaborazione con Istituzioni, Medici ed
Associazioni.

Conferma la tua partecipazione (con pranzo) per
telefono ai numeri:

- 0384.92938 oppure

- 02.89389380

o via e-mail all'indirizzo:

info@raggiungere.it




esempi di strategie e buone prassi alla luce dei quattro
principi Generali della Convenzione internazionale dei
diritti del fanciullo,

Un evento particolarmente significativo di guesto progetto
sard la realizzazione di un convegno in Autunno

La stesura originale dei progetti é alquanto articolata e di
una certa lunghezza. Ritengo perd che sia utile portare a
vostra conoscenza il contenuto dei progetti e quindi trave-
rete su questo numero una foro sintesi descrittiva.

Come potrete notare dalla loro lettura, il nostro impegno
sard notevole ma sono fiducioso che, in caso di approva-
zione dei progetti, ce la metteremo tutta per fare bene la
nostra parte.

Noterete anche che lo nostra Associazione, per la sua
costanza e serfetd di azione, pur nelle difficoltd operative
in cui ¢f muoviamo, ha ormai assunto un valore di punto di
tiferimento, che ci consente di essere protagonisti di cosi
importanti eventi, La cosa non pud farci che piacere, anche
se non deve farci dimenticare il nostro scopo fondamenta-
le che & il sostegno ai bambini ed alle famiglie.

Un'ultima notazione su questo numero del giornaline:
data I’ importanza e la quantitd degli argomenti trattati,
abbiameo dovuto stringere alquanto gli spazi eliminando
foto e grafica.

Nen ce ne vogliate ... ci rifaremo al prossimo numero.
Inoltre, nella speranza di potervi dare qualche buona noti-
zia circa I' approvazione o meno dei nostri progetti, abbia-
mo ritardate la stampa sino al massimo possibile.
Purtroppo perd il Ministero del Welfare non ha ancora ad
oggi comunicato nulla e dobbiamo necessariamente
andare in stampa per non correre il rischio che il giornali-
no non arrivi prima dell’ assemblea. Ne riparleremo in
guella sede.

Questo ritardo comporterd pure che ben difficilmente il
giornaline potrd giungervi prima di Pasqua e quindi non
posso che porgervi auguri postumi, fiducioso che abbiate
trascorso una serena e felice festivita.

A presto.

Salvatore Giambruno
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QUESTI | PROGETTI DA NOI PRESENTATI PER L'ANNO EUROPEQ DELLE PERSONE CON DISABILITA

Linee guida per interventi socio - sanitari integrati a favore delle

persone con disabilita e delle loro famiglie

Progetto presentato da “Raggiungere”
(Associazione Italiana per bambini con malformazioni agli arti)
in collaborazione con:

CSB -Centro Salute Bambino

AIPD - Associazione ltaliana Persone Down

AISAc - Associazione [taliana Studio Acondroplasia

AlSMo - Associazione Italiana Sindrome Moebius
Associazione ltaliana Cornelia De Lange

Centro Nazionale Malattie Rare Istituto Superiore della Sanita

Federazione Associazioni Italiane Spina Bifida

Gruppo di Studio di Genetica Clinica della Societa Italiana di Pediatria
ICBD International Centre on Birth Defects

Associazione “La Strada per I'Arcobaleno”

Introduzione

| bisogni inevasi

Indagini formali ed infor-
mali indicano che i biso-
gni inevasi delle persone
con disabilita e delle loro
famiglie sono (sintetica-

della diagnosi (sia
prenatale che post-
natale);

{b) maggiore incisivita e
quantita di informa-
zioni prognostiche,

mente): terapeutiche e riabili-
tative al momento

(a) migliore qualita nelle della diagnosi;
modalitd di comuni- (c) maggiore integrazio-
cazione al momento ne degl interventi
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proposti e previsti da
parte delle varie
strutture socio - sani-
tarie e figure profes-
sionali coinvolte;

(d) maggiore attenzione
al problemi dell’ inse-  (f)
rimento scolastico e

(e} maggiore attenzione
ai problemi della con-
tinuita assistenziale
tra il periodo infantile

adolescenziale e
quello dell'eta adulta;
maggiore attenzione
ai problemi dell' inse-

dell'inserimento nelle rimento nel mondo
attivita del tempo del lavoro.
libero
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Il problema delle
disabilita rare

E noto che alcune forme
di disabilitd sono relati-
vamente comuni (es.:
paralisi cerebrali; difetti
della vista e dell'udito)
altre invece sono rare. ||
problema rappresentato
dalle disabilita rare rap-
presenta un problema
aggiuntivo. Per la mag-
gior parte di esse man-
cano percorsi di diagnosi
e di cura. Se disponibili
sono stati messi a punti
in contesti diversi in altre
nazioni e senza un'inte-
grazione globale dei ser-
vizi. La disabilita rara
pud diventare un aspetto
“dimenticate” dal Servi-
zio Sanitarioc Nazionale

Obiettivi

Data la difficolta di avvici-
narsi alle problematiche
del mondo della disabi-
lita in modo completo
data la loro estrema ete-
rogeneita, il presente
progetto si propone di
operare su alcune condi-
Zioni “"prototipali” nell'in-
tento di utilizzare i risul-
tati non sclo in modo
diretto ma anche in modo
indiretto, proponendo |
risultati a caduta anche
per altre condizioni, allo
scopo di favorire il mag-
gior numero di persone
disabili e loro famiglie.

Nel presente progetto
vengono quindi affronta-

anche perché la consi-
derazione base é& che
disabilita rara significa
pochi casi, pochi sogget-
ti. Se perd consideriamo
il numero totale di esse
si evince che il problema
nen & pid di pochi ma di
un rilevante numero di
persone.

Nelle disabilita rare la di-
sinformazione e le fru-
strazioni delle famiglie
s0No maggiori e piu criti-
che.

Il problema delle linee
guida assistenziali
E noto che:

(a) uno dei metodi effi-
caci per migliorare la
prassi assistenziale

1. Assenza parziale o
totale di un arto:

2. Acondroplasia ed
altre displasie schele-
triche evidenti nel
periodo perinatale;

3. Labiopalatoschisi;
4. Mielomeningocele;

5. Sindrome  Cornelia

De Lange;
6. Sindrome Down:

7. Sindrome Moebius

allo scopo di rappresen-
tare una gamma di pro-

te alcune condizioni tra blematiche ben  piu
loro eterogenee. ampia.
Fasi di attuazione

Fase 1.

Indagine conoscitiva
preliminare alla ste-
sura delle linee guida

Raccolta di un congruo
numero di “storie perso-
nali” di persone con una
delle 7 disabilita prototi-

& preparare linee
guida che indichino
in modo chiaro ed
articolato | passi
operativi utili ed effi-
caci;

C

le linee guida assi-
stenziali non posso-
no essere “importate”
da altre realta e con-
testi sociali, ma esse-
re sviluppate “in loco”
con la partecipazione
attiva e responsabile
delle varie compo-
nenti socio - sanitarie
che dovranno appli-
carle, compresa la
componente sociale
rappresentata  dai
pazienti stessi;

{c) uno degli obiettivi

L'obiettivo del pre-
sente progetto é:

(a) Valutare la situazione
esistente come pre-
messa indispensabi-
le per un migliora-
mento reale delle
attivita assistenziali
in senso lato (infor-
mazione, cure medi-
che e chirurgiche,
riabilitazione, inte-
grazione nella so-
cieta, abbattimento
barriere psico-sociali
di stigmatizzazione,
etc);

(b) Preparare linee guida
per la realizzazione
di interventi assisten-
ziali socio - sanitari

delle linee guida
assistenziali & quello
di integrare nel modo
piu efficace gli sforzi
delle varie strutture
assistenziali massi-
mizzandone i risultati
e minimizzandone
costi, disagi ed effetti
collaterali;

(d) preparare una linea
guida non implica la
sua automatica appli-
cazione ma quest'ul-
tima va favorita con
misure idonee e con-
trollata.

Tutte queste caratteristi-
che e problematiche
sono state considerate
nella stesura del presen-
te progetto.

L e e

integrati a favore
delle persone con
disabilita e delle loro
famiglie;

(c) Diffondere le linee
guida vuoi a distanza
(es.: siti web) ed in
modo  permanents,
vuoi ad personam ed
in modo interattivo
(es.: incontri e con-
gressi).

Tenendo presenti 7 con-
dizioni “prototipo” carat-
terizzate da disabilita
diverse, allo scopo di
fornire riflessioni utili al
problema della disabilita
in senso piu ampio e
generale.

R T T - o

po allo scopo di delinea-
re i bisogni evasi e quel-
li non ewvasi, utili da
tenere in considerazio-

ne nella stesura delle
linee guida.




Fase 2.
Definizione delle linee
guida

Stesura di linee guida
che tengano conto di:

« informazioni disponibili
in ltaliano, comprese
quelle legislative e logi-
stiche.

» risorse disponibili nel
Sistema Sanitario Na-
zionale (strutture pub-
bliche e convenzionate)
con particolare riferi-
mento ai centri specia-
listici e di eccellenza
presenti sul territorio
nazionale.

= percorsi assistenziali
socio-sanitari a favare
di bambini ed adulti
con ... (una delle condi-
zioni indicate sopra),
con particolare riferi-
mento a:

(a) situazione assisten-
ziale rilevata dai
questionari raccolti
ed elaborati nella
fase 1,

(b) conoscenze medi-
co - scientifiche di
base;

(¢) raccomandazioni e
linee guida svilup-
pate in altri contesti;

Principali risultati attesi

1. Conoscenza delle si-
tuazioni assistenziali
esistenti oggi in Italia
su 7 specifiche condi-
zioni di disabilita con
indicazioni sulla qua-
lita di vita e risposte
dei servizi socio -
sanitari ai bisogno
delle persone con la

disabilita e delle loro
famiglie.

2. Conoscenza indiretta
sulle disabilita rare in
senso lato, mutuata
dalle condizioni pro-
totipali scelte sopra.

3. Linee guida socio-
sanitarie integrate per

Aree di intervento

» Sensibilizzazione e dif-
fugsione delle buone
prassi su interventi a
favore delle persone
con disabilita gravi e

delle loro famiglie,

* Prevenzione delle
complicanze e disabi-
lita aggiuntive.

(d) evidenze cliniche di
efficacia delle sin-
gole raccomanda-
zioni,

Fase 3.
Pubblicazione delle
linee guida su mate-
riale cartaceo e su
idonei siti web

Al fine di diffondere le
linee guida nelle sedi
opportune, a pronta dispo-
nibilita per pazienti ed
operataori socio - sanitari.

7 condizioni caratteriz-
zale da disabilita di
varia natura, sviluppa-
te secondo | migliori
criteri metodologici.

4. Ampia sensibilizzazio-
ne delle varie figure
professionali coinvolte
nellassistenza socio-

= Sostegno alle famiglie
con persone con disa-
bilita.

» Strategie scolastiche

Fase 4.

Incontri di presenta-
zione del Progetto e
delle Linee Guida

Con l'intento di presen-
tare le linee guida pro-
dotte a pazienti e loro
famiglie e agli operatori
socio - sanitari coinvolti,
raccoglierne | commen-
ti, riflettere sulla adatta-
bilita di alcuni percorsi
assistenziali ad altre
condizioni caratterizza-
te da disabilita analo-
ghe.
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sanitaria alle persone
con una delle 7 condi-
zioni con disabilita
prototipo e con disabi-
lita di altro tipo.

5. Ampia sensibilizza-
zione dei cittadini alle
problematiche delle
disabilita rare.

s Lroul T AETHNENR

e di inserimento lavo-
rativo.

¢ Accesso alla comunica-
zione ed informazione.

Aspetti innovativi e caratteristiche sperimentali del progetto

Gli aspetti innovativi e le
caratteristiche sperimen-
tali del presente progetto
s0N0:

1. Compartecipazione al
progetto di strutture di
diversa natura, compe-
tenze e settori

2. Modalita di costruzio-
ne delle linee guida

|. tengono conto della

situazione esisten-

te, considerandone

i bisogni evasi e

non, & la loro distri-

buzicne nella popo-

lazione italiana, at-

traverso una indagi-
ne conoscitiva sul
campo

Il. coinvolgimento dei
pazienti e di tutte le
figure professionali
coinvolte

lll. integrazione delle
attivita assistenziali

a carattere medico
e sociale

3. Diffusione delle linee
guida attraverso inter-
net nelle sedi piu ap-
propriate con imme-
diata fruizione nel mo-
mento di necessita.




E QUESTO E IL SECONDO PROGETTO

2003 ANNO EUROPEO DELLE PERSONE CON DISABILITA

| Diritti del Fanciullo e la Disabilita Ovvero | diritti dei Bambini con Disabilita

Premessa

Raccogliendo quanto
espressamente suggeri-
to dal Consiglio del-
I'Unione Europea, che
ha dichiarato il 2003
"Anno europeo delle
persane con disabilita”
e ha individuato una
serie di obiettivi che la
celebrazione si propo-
ne, l'azione qui presen-
tata & finalizzata in qual-
che misura al persegui-
mento di tutti questi

obiettivi, ma in partico-
lare intende promuove-
re lo scambio di espe-
rienze in materia di
prassi corrette e stra-
tegie efficaci elaborate
a livello locale, nazio-
nale ed europeo e pre-
stare particolare at-
tenzione ai diritti dei
bambini e dei giovani
disabili.

L'azione qui proposta
vuole dunque connotar-

Motivazioni della proposta

La proposta scaturisce da
due fondamentali ragioni
che vengono di seguito
illustrate.

La prima deriva dal fatto
che negli ultimi due anni,
raccogliendo  ['obiettive
“a) aumentareé la consa-
pevolezza dei diritti
delle persone disabili
contro la discriminazio-
ne e per il godimento
totale ed equo dei pro-
pri diritti” della citata
decisione del Consiglio
dell’'Unione Europea del
3 dicembre 2001 alcune
associazioni facenti par-
te della rete del Consi-
glio MNazionale sulla Di-
sabilita (CND) e della
Federazione Italiana Su-
. peramenta  Handicap
(FISH), e precisamente
I'Associazione LEDHA
(Lega per la Difesa dei
Diritti delle Persone
Handicappate) di Mila-
no, I'Associazione “Rag-
giungere”, I'Associazione
“Genitori de La Mostra
Famiglia" I'Associazione
“La Mostra Famiglia”, si

sono impegnate a soste-
nere una riflessione sulla
Convenzione del Fanciul-
lo per ricordare e riaffer-
mare il significato dei “va-
lori guida” della Conven-
zione, affinche i diritti dei
bambini con disabilita sia-
no rispettati quanto quelli
di tutti gli altri bambini.

La seconda ragione deri-
va dalla considerazione
che nel corso degli anni si
e andato sviluppando a
livello nazionale e regio-
nale il bisogno di aggre-
gazione delle associazio-
ni di persone con disabi-
litd e loro familiari che ha
visto nascere la Federa-
Zzione nazionale per |l
superamento dell'handi-
cap (FISH), prima federa-
zione italiana di questo
tipo, a cui aderiscono cir-
ca 30 associazioni nazio-
nali e regionali, che opera
sia a livello nazionale sia
a livello regionale, ed il
Consiglio Nazionale sulla
Disabilitd (CND), che or-
ganizza 36 associazioni e
si occupa delle guestioni

e
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si guale evento informa-
tivo, promozionale e di
sensibilizzazione aven-
te rilievo e portata tali
da comportare - attra-
verso lo scambio di
buone pratiche fra sog-
getti nazionali ed euro-
pei, invitati a congresso,
e mediante I'attivazione
di un corso multimediale
sui diritti dei bambini da
diffondere nelle scuole -
la produzione di una

relative all'Unione euro-
pea. In totale si tratta di
guasi 1.500 associazioni
territoriali diffuse in tutte
le regioni italiane.

Tra le associazioni socie
di entrambe le reti ve ne
sono diverse costituite da
genitori di bambini con
disabilita che organizza-
no un vasto tessuto asso-
cigtivo presente capillar-
mente su tutto il territorio
nazionale e che rappre-
sentano due ambiti signifi-
cativi delle problematiche
legate ail'etd evolutiva: la
tutela dei diritti dei loro figli
e la non discriminazione
nel sistema educativo.
Queste Associazioni, al-
linterno delle due reti,
hanno sempre perseguito
come finalitd in ogni loro
azione, la tutela dei diritti
dei bambini disabili e del-
le loro famiglie; il ricono-
scimento ed il rispetto
della loro dignita umana;
la capacita di attuare la
libera scelta rispetto alle
decisioni dei percorsi del-
la propria vita; la demo-
craticitd della partecipa-

riflessione sulla Con-
venzione del Fanciullo
e sui quattro valori
guida (non discrimina-
zione, interesse supe-
riore del fanciullo,
diritto alla vita, alla
sopravvivenza ed allo
sviluppo, rispetto del-
I'opinione del fanciul-
lo), promuovendoli in
particolare relativa-
mente ai bambini con
disabilita.

N

zione alla vita sociale;
'autodeterminazione,
l'autonomia, la non discri-
minazione.

Attraverso I'approccio so-
ciale esse hanno rivendi-
cato e rivendicano per il
bambino con disabilita e
la sua famiglia un ruclo
attivo nella societa, attra-
verso un'adeguata politica
di rimozione degli ostaco-
Il che la societa crea
quando & impreparata
ad accogliere questi
bambini.

Le azioni di tutela dei
diritti umani attivate dalle
famiglie hanno fatto quin-
di sviluppare nel corso
degli anni allinterno delle
singole associazioni e
nella rete della FISH e del
CND un bagaglio specifi-
co di esperienze e di pro-
fessionalita nel settore
dellinfanzia trasferibile in
ogni settore della societa
dove dovessero essere
affrontati e risolti problemi
di inclusione sociale, di
lotta alla discriminazione,
di rimozione di poverta
sociali ed economiche.




Resta tuttavia ancora
maolto da fare. Se si vuole
mantenere  'impegno
nelle pari opportunita per
le persone con disabilita
e quindi dei bambini con
disabilita occorre uno
sforzo  maggiormente
coordinato per promuo-
vere una maggiore com-
prensione della disabi-
lita. E necessario ulte-
riore impegno perche
tale nozione sia accetta-
ta ampiamente e perché
le sue implicazioni siano
comprese pienamente.
Pertanto, la valutazione
conclude che I'UE “do-
vrebbe assistere gli Stati
membri nel salvaguarda-
re la qualita della vita
delle persone con disabi-
lith; tale politica dovreb-
be essere perseguita
anche in un contesto di
condizioni economiche
critiche e di potenziali

Obiettivi

Presentate le motivazioni
e gli obiettivi generali che
il progetto propone, gli
obiettivi specifici che ci si
propone di perseguire
sono | seguenti:

cambiamenti  drastici
nella concezione e prati-
ca delle politiche nazio-
nali di protezione socia-
le”. Perraggiungere gque-
sto obiettivo, "gli Stati
membri e la societa civi-
le nazionale devono
essere incoraggiati e
agevolati dall'Unione eu-
ropea a concentrare le
risorse e a ulilizzare |
finanziamenti comunitari
in modo pio efficiente”.
La relazione sottolinea
anche la necessita di
rafforzare i diritti delle
persone con disabilita, di
influenzare il processo
decisionale aumentan-
done le capacita di auto-
patrocinio, nonché la
necessita di un coordina-
mento a livello europeo &
di Statoc membro com-
prensivo della promozio-
ne di strutture di parteci-
pazione.

1. Analizzare la realta
del bambino con disa-
bilita alla luce dell'ap-
proccio basato  sui
diritti umani.

Principali risultati attesi

Per quanto riguarda:
OBIETTIVO 1:

I'azione informativa, pro-
mozionale e di sensibiliz-
zazione dovra far acquisi-
re la consapevolezza
negli attori coinvolti che i
diritti dei bambini con
disabilita devono essere
cosl intesi:

Non discriminazione:
inteso come il diritto di
TUTT! i bambini, senza
distinzione di sorta, a

veder riconosciuti tutti i
principi e le norme enun-
ciate nella convenzione,
con particolare attenzio-
ne ai gruppi di bambini
pit vulnerabili ed alle
possibili disparita econo-
miche tra le diverse aree
geografiche del territorio.
Diritto alla vita e alla
sopravvivenza: inteso
come ambito a cui si
ricollegano tutte le dimen-
sioni relative alla promo-

La dichiarazione della
Commissione Europea
sottolinea, infine, che
una riuscita dell'lAnno
dovrebbe fungere da
punto di partenza, get-
tando le fondamenta su
cui costruire una futu-
ra azione di lungo ter-
mine. Il fattore di una
tale riuscita consiste nel-
l'integrare le dinamiche
di portata europea con
misure a livello degli Sta-
ti membri.

Il successo dellAnno
europeo dipendera cosi
anzitutto dalla volonta e
capacitd del partner a
livello europec e nazio-
nale di contribuire attiva-
mente al suo svolgimen-
to, condividendo fra di
loro, sopratiutto, quelle
procedure o piste di
lavoro che si siano dimo-
strate efficienti, efficaci e
vantaggiose.

2. Promuovere esempi di
strategie e buone pras-
si alla luce dei quattro
principi Generall della
Convenzione.

zione della salute, alle
cure necessarie per
garantire un ofttimale svi-
luppo psicofisico, alla pro-
tezione ed alla tutela del-
l'incolumita fisica e psico-
logica del bambino.

Diritto allo sviluppo:
concetto che softintende
tutte le tematiche relative
alla crescita cognitiva,
sociale, culturale ed affet-
tiva del bambino nella pro-
spettiva del pieno sviluppo

afe TR

Liniziativa qui propo-
sta allora si prefigge di
orientare |'azione pub-
blica e privata del vari
attori tecnici e politicl
coinvolti verso gli
obiettivi di tutela dei
diritti umani, di egualiz-
zazione di opportunita
e di inciusione sociale
dei bambini con disabi-
lita attraverso la defini-

zione di strategie basa-

te sulla non discrimina-
zione. Lidentificazione
dello strumento della
raccolta di buone prati-
che utilizzando [I'ap-
proccio basato sui
diritti umani pone |'a-
zione proposta come
esempio di rilevazione
e monitoraggio della
situazione dei bambini
con disabilita in Italia
ed in Europa e base per
future riflessioni politi-
che e sociali sul tema.

3. Orientare l'azione pub--

blica e privata dei vari
attori tecnici e politici,

' .

della sua personalita.

Diritto di opinione e par-
tecipazione: Intesa come
linsieme delle opportu-
nita, delle possibilita e
degli strumenti forniti al
bambino di modificare ed
interagire in modo signifi-
cativo ed in accordo con
le proprie capacita evolu-
tive, con le circostanze
contestuali che diretta-
mente o indirettamente lo
coinvolgono,




OBIETTIVO 2:

Lattivita di raccolta di
buone pratiche nel
campo della riabilitazio-
ne integrale del bambino
con disabilita dovra ren-
dere consapevoli, forma-
re e promuovere gli ope-
ratori coinvolti nel campo
dell'infanzia sull'approc-
cio basato sui diritti
umani e sui quattro
Principi Generali della
Convenzione dei Dirit-
ti del Bambino: non
discriminazione (art 2),

interesse superiore del
fanciullo (art3), diritto
alla vita, alla sopravvi-
venza e allo sviluppo
(art. 6), rispetto dell'opi-
nione del fanciullo & par-
tecipazione (art. 12) e
della loro indivisibilita.

La realizzazione di un
corso multimediale sui
diritti dei bambini, da
diffondere nelle scuole,
desidera attivare il coin-
volgimento dei bambini,
disabili e non disabili
presenti in esse, in meri-

to ai loro diritti, con par-
ticolare riguardo - data
la Celebrazione del-
I'Anno 2003 - ai diritti dei
bambini con disabilita
(empowerment).

OBIETTIVO 3

L'organizzazione di un
convegno regionale
(come collocazione) ma
nazionale sul piano dei
contenuti ed europeo sul
pianc dei partner e dei
relatori di prefigge di
orientare I'azione pubbli-

ca e privata dei vari atto-
ri coinvolti attraverso la
definizione di strategie
basate sulla non discri-
minazione.

Levento del Seminario
portera alla luce e ren-
derd concrete le azioni
preparatorie del proget-
to globale.

Incltre definira una volta
di piu I'importanza della
Convenzione del Fan-
ciullo come strumento
per la tutela del bambino
con disabilita.

Aspetti innovativi e caratteristiche sperimentali del progetto

e 5i & molto parlato di
diritti dei bambini, ma
poco si & fatto per decli-
nare la riflessione in
rapporto al bambino
con disabilita; 'iniziati-
va colma questa esi-
genza.

« E innovativo trattare il
tema del bambino con
disabilitd con esplicito
riferimento al contenu-
to della Convenzione
Internazionale nella
sua globalita (e non

solo all'articolo 23
dedicato al bambino
disabile) perché questo
consente di rileggere
tutti i servizi per I'infan-
zia e gli spazi general-
mente accessibili all'in-
fanzia (e non solo quel-
li rivolti ai disabili) in
un‘ottica veramente in-
clusiva.

» Sijtratta di una iniziativa

originale, in quanto ci
risulta I'unica che pren-
da in considerazione la

tematica dei diritti del
bambino con disabili-
ta, in un momento in
cui il rispetto di tali dirit-
ti & particolarmente a
rischio.

» || progetto si propone
un ampio coinvolgi-
mento di vari ambiti
sociali (scuola, asso-
ciazioni, livelli politici e
istituzionali, ammini-
strazioni locali) e ha
lintento di dare un

significativo contributo

allo sviluppo di una
cultura che garantisca
inclusione ed effettiva
integrazione di perso-
ne “debali”.

Lo strumento del corso
multimediale si pone a
pieno titolo nel settore
dell'innovazione tecnolo-
gica con il valore aggiun-
to dell'approccio di diritto
e la promozione delle
pari opportunita dei bam-
bini che altrimenti ver-
rebbero esclusi.




Un compleanne impertante

Nell’anno dedicato dedicato alla disabilitia cio che conta sono le abilita e “Reach”,
nostro omonimo inglese lo dimostra.

Sfogliando la rivista inglese “Within Reach” redatta dai soci dell’Associazione Reach,
aperta a genitori di bambini con malformazioni agli arti superiori e ad adulti con gli
stessi problemi dai 18 ai 65 anni, interessati a sostenere 1'associazione, ho scoperto
che quest’anno compie 25 anni. Nel lontano 1978 & nata dalla fusione di due gruppi di
genitori costituitisi alla nascita del programma “Il mondo di domani” che era sfociato
nell’applicazione di una mano mioelettrica a bambini in Svezia.

Noi di Raggiungere ed in particolare la scrivente dobbiamo molto a Reach. Per noi e
nostro figlio Carlo & stato il primo passo verso la speranza di creare per nostro figlio
un futuro normale. Non nego che recandomi alle prime riunioni in Inghilterra mi sem-
bravano tutti esaltati. Il vedere tutti questi bambini affetti da malformazioni diverse
che giocavano spensierati mentre i genitori si dedicavano al barbecue mi lasciava per-
plessa, ma gradualmente ho capito che il parlare dei problemi e mettere in comune le
esperienze ti aiuta a “crescere”,

Grazie a Reach ho potuto conoscere Valeria Webb Abbiate (non sto a spiegarvi chi é:
chi di voi non le ha parlato almeno una volta ottenendo da lei consigli preziosi?) e gra-
zie agli Abbiate, ai Bocenti, ai Ferrario, ai Giambruno, ai Manzoni siamo nati come
Raggiungere nel 1986.

Nel numero di primavera di “Within Reach” diversi ragazzi vogliono condividere la
loro gioia di vivere con tutti gli altri.

Marian (17 anni), ad esempio, & una provetta amazzone che consiglia 'equitazione a
chiunque e ad ogni eta: secondo lei non importa quale sia la disabilita da cui si & affet-
ti, chiunque pud diventare un cavallerizzo e sognare come lei di partecipare alle pros-
sime Olimpiadi per disabili,

Amy invece & campionessa mondiale di Tae Kwon Do ed & tornata dai campionati
mondiali in questa disciplina con una medaglia d’oro e una di bronzo.

Stephanie (16 anni) campionessa di nuoto gioca anche a basket, a hockey e a football,
non so ferma davanti a nulla e dice:” Perché dovrei? Spero che nessuno stia seduto a
guardare gli altri solo perché si sente diverso, non ¢’¢ nulla di male. Non mi importa
cosa gli altri pensano di me e del mio braccio, sono orgogliosa di cid che ho raggiunto
e sono orgogliosa di me stessa. Pensate alle vostre abilita, non alla vostra disabilita”.
Credo che questo sia 'augurio di compleanno pit bello che “Reach” potesse ricevere
dai suoi ragazzi e concludo anch’io dicendo: “Grazie Reach, grazie Valeria spero che
anche noi festeggeremo il 25° compleanno di Raggiungere con tante lettere dei nostri
ragazzi che ci raccontano le loro vittorie.”

Buon Compleanno Reach!
Cristina
amato.cristina@libero.it
Tel. 0362/904109 Fax 0362/992450




Handimatica 2002: la cultura dell’accessibilita

Si & da poco svolta la mostra nazionale dedicata alle nuove tecnologie a sostegno delle persone disabili. Molto
gli spunti, le idee e le applicazioni pratiche per abbattere, anche in interner, ogni barriera, non solo architet-
tonica ...

Di Daniele Medri
madrid @& linuxfacile.org

Handimatica & un'importante mostra dedicata alle applicazioni ICT (Information Communication Technology) per
le persone disabili. Una manifestazione importante che aiuta a fare il punto sulle conoscenze, le applicazioni, i
risultati e le prospettive in questo campo, grazie ad un ricco programma di convegni e seminari, Tra le entitii che
hanno partecipato attivamente troviamo enti, associazioni, scuole e strutture no-profit; un bagaglio di esperien-
ze decisamente interessante sul tema delle disabilita.

Per capire il successo della manifestazione basta analizzare i risultati: oltre 5000 visitatori nell'edizione dell'an-
no 2000, il 30% in pid rispetto al ‘98, Interesse che non riguarda unicamente il target principale, ma include
insegnanti e responsabili scolasrici, pedagogisti, centri di formazione professionale, amministrazioni pubbliche e
tutti 1 cittadini che vogliono saperne di piti sull'integrazione delle persone disabili con 1'utilizzo delle tecnologie.
Ledizione 2002 non & stata da meno delle precedenti edizioni. Oltre venti i convegni e i workshop, altrettante
le esperienze e 1 progetti presentati, una guarantina gli espositori can decine di novita tecnologiche. Da molte
delle testimonianze & emersa l'importanza di finalizzare le nuove tecnologie alle effettive necessita delle persone
disabili e di agire non solo sul soggetto, ma anche sul contesto aziendale ¢ sociale circostante.

Formazione e lavoro

Con il convegno “Formazione professionale e inserimento lavorativo”, un percorso dedicato all'occupazione delle
persone disabili e coordinato da Michele La Rosa, docente del Dipartimento di Sociologia dell'Universita di
Bologna, sono state analizzate diverse esperienze di formazione e di inserimento al lavoro.

L' stata sottolineara la necessith della costante formazione dei lavoratori, strutturata a seconda delle competen-
ze specifiche che vengono richieste, organizzata in moduli e personalizzata per soddisfare le attuali aspettative del
mondo del lavoro.

A riguardo appare significativo il progetto per la patente europea di informatica Ecdl con linclusione lavorati-
va tecnologica per disabili, un'iniziativa realizzata dall’associazione Asphi in collaborazione con la Regione
Emilia Romagna. Ne ha parlato approfonditamente Serenella Sandri, dell’ Assessorato Scuola Formazione Lavoro
Pari Opportunita della Regione Emilia Romagna, sottolineando come le modalita di formazione per I'Ecdl sono
state tarate sulle capacith e i limiti delle persone disabili.

Integrazione scolastica in rete

L'efficacia dei processi di integrazione, degli alunni disabili nella scuola, richiede competenza e coordinamento

degli interventi e a testimonianza sono state presentate iniziative esemplari che utilizzano Internet per garan-

rire servizi per la formazione personalizzata a distanza, per la condivisione delle esperienze e per la consulenza

omline.

Andrea Canevaro, docente del Dipartimento di Scienze dell'Educazione dell'Universita degli Studi di Bologna,
. ha coordinato il seminario “Servizi in rete: nuove opportuniti per docenti e studenti per favorire U'integrazione
scolastica” nel quale @ stato evidenziato come i processi di integrazione degli alunni disabili nella scuola richie-
dano competenza diffusa e direzione comune, Le iniziative presentate rispondono a gueste esigenze e offrono,
attraverso la rete telematica, servizi per la formazione personalizzata a distanza e per la consulenza online.
Massimo Faggioli, di Indire (Istituto Nazionale di Documentazione per I'innovazione e la Ricerca Educativa), ha pre-
sentato il portale Handitecno - www.bdp.it/handitecno/ e le esperienze di integrazione nella scucla. Vincenza
Benigno ha illustrato il Servizio Essediquadro, un servizio informarivo e di consulenza online sul software didat-
tico. IntegrAzioni in Rete - www.integrazioni.it, & il portale interattivo realizzato da Asphi in collaborazione con
la Cooperativa Anastasis, studiato per dare consulenze ai docenti in materia di integrazione e di nuove tecnolo-
gie, partendo proprio dai bisogni reali degli insegnanti. Ulteriori easi di studio sone stati il progetra Wish -
www.wish.cnr.it, Handitutor, un sistema di cooperazione didattica via rete tra docenti di sostegno e 'espetienza
‘di formazione a distanza nel Master Sergio Neri,




Web accessibile come forma di civilta nei confronti dell’informazione

Nell'affollato convegno “Accessibilita e Internet: quello che si deve, st pud e si vuole fare”, Franco Bomprezzi
ha portato I'esempio di www.superabile.it e s1 & fatrto il punto sull’evoluzione a livello tecnico e istituzionale.
Come affermato dallo stesso Bomprezzi, “una societd pili aperta prevede pid integrazione, pitt scambio e l'an-
nullamento definitivo di quel clima di ghettizzazione che invece emerge oggi™. Su simili considerazioni & anche
Valentina Polati. direttrice di www.disabili.com, affermando che “I'importanza & 'interattivith con i navigate-
ti. a cui chiediamo sempre di testare anche le novita recniche del sito”.

Antonio Devanna dell’Aipa (Autorita per I'informatica nella Pubblica amministrazione) ha analizzato lo stato
dei siti istituzionali sottolineando il rapido cambiamento che sta avvenendo recentemente nella direzione del-
P'accessibilita. Malgrado cid, Paclo Graziani, del Cnr di Firenze, ha sottolineato che il percorso & abbastanza
rortuoso. evidenziando le difficolea del passaggio da “normativa” a “usabilita” in termini concreti.

In chiusura, il punto di vista di un utente, Antonio Capoduro della Piccola Cooperativa Portale onlus: “Basta
pensarci al momento della realizzazione.

Iaccesso all'informazione non deve essere propria di una ristretta élite, ma libero a tutti, senza discriminazioni
e harriere di sorta”. Probabilmente non esiste un sito Web ideale, ma & necessario applicare il concetto di sem-
plicita, spesso coincidente con navigazione agevole per tutti.

Ausili tecnologici per le persone con disabilita plurime e acquisite

Molte novita in esposizione e tra queste segnaliamo gli ausili per non vedenti e ipovedenti: il display che per-
mette di navigare e gestire la posta elettronica urilizzando appositi tasti; un percorso tattile a terra, che pud
essere situato nelle strade della citra, lungo i marciapiedi, ma anche in posti pubblici, come gli uffici postali,
I'aeroporto e la stazione; elettrodomestici “intelligenti”, come il piano di cottura ad induzione in cui il calore
si concentra sulla pentola, che deve avere un fondo ferroso, grazie al campo magnetico generato, lavatrici che
si TIProgrammano autonomamente per non superare particolari limiti e altro ancora. Innumerevoli anche i
dispositivi per ['autonomia ambientale delle persone con disabilith mororie: comandi speciali, centraline elet-
troniche per carrozzine, sistemi di controllo ambientale applicati su carrozzine e biciclette per disabili.

Grazie al convegno “Ausili tecnologici per le persone con disabilith plurime e acquisite” sono state presentate
le esperienze di chi urilizza alcuni ausili particolari realizzati su misura in anni di ricerca e sviluppo. Storie
umane, prima che casi di studio: relazioni d'amicizia profonda tra le persone disabili, i professionisti della tee-
nologia e gli operatori sociali. Storie di desideri espressi con piccoli mevimenti del proprio corpo che grazie a
tecnici fantasiosi ¢ instancabili diventano la voce e i pensieri di chi non pud comunicare in modo tradizionale
per vari motivi. Storie di indipendenza dettate dall’evoluzione tecnologica applicata a casi particolari.

Caso di studio rilevante & l'esperienza di Carlo, ingegnere intormatico vittima di un incidente d'auto che lo ha
coinvolto direttamente. Riesce a muovere solo un occhio e, grazie all'impegno dell' Ausilioteca Aias di Bologna
e del Centro regionale ausili dell’Emilia Romagna, ha realizzato un nuovo modo di comunicare con i suoi cari
e di riacquistare la sua dignita.

Un esempio di come ghi avsili aiutino a trovare un nuovo sistema di comunicazione. La tecnologia in questio-
ne & stara messa a punto da Claudio Bitelli e Massimiliano Malavasi in collaborazione tra I'Ausilioteca dell’Aias
di Bologna e il Centro regionale ausili del'Emilia Romagna. E costituita da una micro-telecamera collegata a
un sensore che legge i movimenti oculari di Carlo e li trasmette ad un software che elabora e converte ogni sin-
golo segnale in parole comprensibili e ordini alla macchina.

La cultura dell’accessibilita

Il ministro per I'Innovazione e la Tecnologia, Ing.re Lucio Stanca, ha presenziato la manifestazione e ha annun-
ciato a breve un Libro Bianco del Governo sulle tecnologie digitali affermando: “Il mio compito & quello di por-
tare I'ltalia nella societa dell'informazione e nel definire questa politica il Governo deve tenere presente il con-
cetto di societh inclusiva, senza emarginare alcune categorie come 1 disabili o gli anziani”. Ha successivamente
aggiunto: "1l nostro impegno & di promuavere I'aggiornamento dei 3000 siti della Pubblica Amministrazione, in
modo da garantire la piena accessibilith ai disabili, motori e sensoriali. Internet - ha aggiunto Stanca - e porta-
li come quello di superabile.it, favoriscono l'integrazione e I'abbattimento delle barriere piii resistenti, quelle
culturali”. In conclusione del suo interventa & stato poi affermato I'impegno nel rendere piii semplice € meno
gravoso 'acquisto delle tecnologie a supporto, un impegno che acquista valore aggiuntivo in vista dell’anno
europea per la disabilita, che vede I'ltalia alla presidenza semestrale.

@




Conclusioni

Un bilancio pii che positivo e un'attenzione crescente verso la disabilita che lega numercsi soggetti e diversificati
intenti. La manifestazione Handimatica 2002 si & appena conclusa e gia si parla dell’edizione 2003, un percorso aper-
to che valuta il proprio operato e cerca di migliorare costantemente nel tempo per eliminare le disparita sociali, spes-
so alimentate da una carente cultura a riguardo dei cittadini.

Norme e diritti:
INDENNITA DI FREQUENZA E ASILI NIDO

La Corte Costituzionale si & pronunciata su un dubbio di legittimita costituzionale sollevato dal
Tribunale di Torino.

La sentenza (20-22/11/2002, n. 467) e favorevole alle persone con disabilita.

Il dubbio di legittimita era stato sollevato relativamente all'erogazione dell’indennita di frequen-
za. U'indennita di frequenza, istituita dalla L. 11.10.90, n. 289, viene concessa al “minore con diffi-
colta persistenti a svolgere le funzioni proprie dell’eta” oppure “al minore con perdita uditiva
superiore a 60 decibel nell’orecchio migliore”.

La concessione di tale provvidenza economica, incompatibile con I'indennita di accompagnamen-
to, “@ subordinata alla frequenza continua o anche periodica di centri ambulatoriali o di centri
diurni, anche di tipo semi-residenziale, pubblici o privati, purché operanti in regime convenziona-
le, specializzati nel trattamento terapeutico o nella riabilitazione e nel recupero di persone porta-
trici di handicap” oppure che “frequentano scuole, pubbliche o private, di ogni ordine e grado, a
partire dalla scuola materna, nonché centri di formazione o di addestramento professionale, fina-
lizzati al reinserimento sociale dei soggetti stessi”.

L'interpretazione piu consolidata, sostenuta in giudizio dall'INPS e dall'Avvocatura dello Stato,
esclude |la concessione della prestazione ai bambini con disabilita che frequentino I'asilo nido, cioé
fino ai 3 anni di eta, sostenendo che I'asilo nido non & da considerarsi né una scuola né un centro
di riabilitazione.

Pur considerando formalmente corretta tale interpretazione, la Corte, ha ritenuto costituzional-
mente illegittimo il terzo comma dell’art. 3 dalla L. 11.10.1990, n. 289 nella parte in cui non pre-
vede che l'indennita mensile di frequenza sia concessa anche ai minori che frequentano |'asilo
nido.

L'indennita di frequenza, a parere della Consulta, deve essere garantita anche a questi ultimi.

Le motivazioni addotte sono di grande spessore. Gli asili nido sono, per legge, strutture dirette a
garantire la formazione, la socializzazione dei bambini di eta compresatrai 3 mesiei3 annieda
sostenere le famiglie e i genitori, funzione che assume una caratterizzazione particolare rispetto
ai bambini con difficoltd a socializzare. Non a caso, |'articolo 12 della L. 104/1992 ha ritenuto di
dover “garantire” al bambino disabile da 0 a 3 anni l'inserimento negli asili nido. La frequenza
all'asilo nido & quindi un fattore essenziale per I'inserimento del bambino, nonché, come gia reci-
tava la sentenza n. 215 del 1987, per il “superamento della sua emarginazione, in un complesso
intreccio in cui ciascuno di tali elementi interagisce sull’altro e, se ha evoluzione positiva, puo ope-
rare in funzione sinergica ai fini del complessivo sviluppo della personalita”.

Conseguentemente a tale sentenza, I'INPS dovra adeguare la propria prassi.

Tratto da L'agenda 113
Inserto-Legislazione




Norme e diritti:

PERMESSI - CONGEDI LAVORATIVI
Circolare INPDAP

Come & noto, |'art. 33
della L. 104/92 preve-
de, fra |'altro, I'oppor-
tunita per i genitori di
persone con handicap
grave, di fruire di per-
messi lavorativi. Questi
permessi sono di due
ore al giorno oppure
di tre gioeni al mese
fino al compimento
del terzo anno di vita
del bambino. Dopo il
terzo anno di vita del
bambino, i permessi
sono concessi solo in
giorni (tre al mese).
Norme successive alla
L. 104/92 hanno stabi-
lito che tali permessi

pOsSs0N0 essere conces-
si anche nel caso in cui
I'altro genitore non ne
abbia diritto (disoccu-
pato, casalinga).

I due maggiori istituti
previdenziali - INPS e
INPDAOP - hanno for-
nito interpretazioni
diverse su tale aspetto.
Fino ad oggi I'INPDAP,
ente che assicura
grand parte dei dipen-
denti pubblici, ha af-
fermato (circ. 34/2000,
circ. 2/2002) che i per-
messi, come pure i
congedi retribuiti di
due anni, possono
essere concessi nel

caso di disabili mino-
renni anche se il secon-
do genitore non ne ha
diritto, ma nel caso il
disabile convivente sia
maggiorenne questi
benefici possono esse-
re ammessi solo se in
famiglia non sono pre-
senti altre persone in
grado di assicurare
assistenza.

Con propria circolare
del 25 ottobre scorso
(n. 22) I'INPDAP ha
modificato la propria
interpretazione, esten-
dendo le stesse condi-
zioni previste per i
minorenni, anche ai

maggiorenni.

Ad esempio, nel caso
un lavoratore assicura-
to INPDAP richieda i
permessi lavorativi o i
congedi per assistere il
figlio disabile, questi
gli dovranno essere
concessi anche nel
caso in cui in famiglia
la moglie sia casalinga.
Con tale indicazione
I'INPDAP equipara il
trattamento dei propri
assicurati con quello
previsto per quelli
dell’'INPS.

fratto da L'agenda 113
Inserto-Legislazione
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