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EDITORIALE

di Giuseppe Mazzetti

Direttore centrale prestazioni socio-sanitarie, Inail

OLTRE LE BARRIERE

Dalla disabilita nelle scuole a quella
nello Spazio. Dobbiamo sperare che
I'assenza di gravita approdi sulla Terra
per superare le barriere esistenti?

entre lo Spazio apre le porte
alle persone con disabilita, la
Terra continua a essere un luo-

go pieno di ostacoli all'inclusione socia-
le e all'accessibilita. Da un lato infattic’é
John McFall, primo parastronauta nella
storia a poter dimostrare che una protesi
allagamba non rappresenta un limite per
viaggiare oltre la Terra, dall'altro assistia-
mo a situazioni in cui a causa delle bar-
riere architettoniche presenti all'ingres-
so della sua scuola I'alunno puo entrare
in classe solo se accompagnato in braccio
dal compagno o dal padre. In Italia, pur-
troppo, solo una scuola su tre risulta pie-
namente accessibile in caso di disabilita
motoria: mancano ascensori, servosca-
la interni e bagni adeguati. Non vivono
condizioni migliori neppure gli studen-
ti con disabilita sensoriale, per loro solo
una scuola su sei risulta pienamente ac-
cessibile. Infatti, I'Istat rileva che solo il
16% delle scuole italiane dispone di se-
gnalazioni visive per studenti con sordi-
ta o ipoacusia, mentre le mappe a rilie-
vo e i percorsi tattili, necessari a rendere
gli spazi accessibili agli alunni con ceci-
ta o ipovisione, sono presenti solo nell'1%
delle scuole.

Questi perd non sono gli unici ostacoli
che le persone portatrici di una disabilita
devono superare, perché le barriere cultu-
rali sonoben peggiori di quelle architetto-
niche. Per questo motivo ¢ fondamentale

un'operazione culturale capace di lambi-
re i confini della sensibilita umana a par-
tire dalle giovani generazioni. Non a caso,
enon solo nei confronti delle persone por-
tatrici di disabilita, 1a scuola € 'ambito in
cui si sviluppano il bullismo e il cyber-
bullismo (il 7 febbraio ricorre la giornata
mondiale). Secondo gli ultimi dati della
piattaforma Elisa relativi al 2021 pit di
uno studente su cinque delle Superiori
(i1 22,3%) é stato vittima di bullismo da
parte dei pari. I1 dato che pil colpisce e
ferisce é la presenza di un 5,4% di stu-
denti che risulta aver subito prepotenze
per la propria disabilita (4,2% occasiona-
li e 1,2% sistematiche), come se non ba-
stasse la difficolta di far fronte ai limiti
di cui sopra si é detto. E per tale ragio-
ne che portare la testimonianza anzitut-
to nella scuola di chi vive la disabilita e
di chi ha fatto della stessa un esempio di
coraggio e vitalita diventa fondamentale.

Costruire dal fondamento, seminare
il terreno all'interno dell’eta dell'istruzio-
ne diventa un investimento necessario ai
fini del miglioramento sociale. E per tale
ragione che nell'edizione di febbraio si &
scelto di dare spazio, oltre che a esempi
virtuosi di situazioni eccezionali quali
quello dell’'astronauta, anche di situazio-
ni che sono straordinarie per il loro signi-
ficato: “La carrozzina € un mezzo che ti
fa superare I’handicap- ha detto Alessan-
dro Cianfoni, I'eroe Insuperabile di que-

Costruire dal
fondamento, seminare
il terreno all'interno
dell'eta dell'istruzione
diventa un investimento
necessario ai fini del
miglioramento sociale

sto mese- Se la tua disabilita te lo con-
sente eriesci a usarlain maniera sportiva
torni a essere agile, veloce, potente e per-
formante. La carrozzina é il simbolo della
disabilita per eccellenza ma per me é di-
ventata il mezzo con cui superarla”.

Concludendo, il mese di febbraio ¢
pieno di ricorrenze significative: il 4
la giornata a sostegno della lotta contro
il cancro; il 6 contro I'infibulazione e le
mutilazioni genitali femminili; il 7 ricor-
re la giornata del malato; 1'11 € dedicata
alla sindrome di Asperger; il 2.8 febbraio e
la giornata sulle malattie e i tumori rari:
tutte date importanti in rapporto anche
al giorno nazionale per la vita che si fe-
steggia il 7 febbraio. Senza dimenticare
che il 14 febbraio si festeggia “'amor che
move il sole e I'altre stelle” che consente
di superare qualsiasi barriera.
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parastronauta della storia nell’Esa, foto
tratta dal suo profilo Facebook
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UNIVERSITA

Ospedale San Carlo
e Unimi presentano
il Centro diricerca
di Genetica Medica

resso I'ospedale San Carlo di Mi-
Plano ¢ attiva la nuova struttura

complessa di Genetica Medica
dell'Azienda socio sanitaria territoria-
le (Asst) Santi Paolo e Carlo realizzata
in collaborazione con I'Universita degli
Studi di Milano. Gia centro di riferimen-
to per le malattie rare, con il nuovo Cen-
tro clinico e di ricerca scientifica I'Asst
Santi Paolo e Carlo si configura come
una delle piti importanti realta pubbliche
nell'offerta della Regione Lombardia, con
un’attivita improntata alla prevenzione
precoce e alla continua evoluzione della
cura grazie alla presenza di strumenta-
zioni tecnologiche di ultima generazio-
ne, di personale altamente specializzato
e diricercatori universitari che consento-
no un trasferimento rapido delle scoper-
te e delle ricerche scientifiche sull’assi-
stenza. La struttura di Genetica Medica
si articola in tre sezioni tra loro stretta-

mente collegate: il laboratorio di Geneti-
ca Molecolare, il laboratorio di Citogene-
tica e il servizio di Genetica Clinica. Un
investimento economico di 2,8 milioni di
euro tra noleggio di macchinari, acqui-
sto di reagenti e software informatici ad
hoc permettera di effettuare una media
di cinquemila analisi Ngs (Next genera-
tion sequencing) di pannelli genici I'an-
no. Lattivita di diagnostica va dall’anali-
si di singoli geni all'esoma, sia in epoca
prenatale sia post-natale, per la diagnosi
di malattie rare, fino alla disabilita, alla
sclerosi tuberosa e le distrofie retiniche.

L'INDAGINE/2

Telefono Verde Malattie Rare, quasi 10.000
i contatti nel periodo pandemico

36.600 telefonate, rispondendo a pitl di 60.000 quesiti. Oltre un quarto dei

contatti si & concentrato nel periodo gennaio 2019-dicembre 2021, con un
costante incremento delle telefonate, passate da 2.206 nel 2019 a quasi il doppio
nel 2021 (4.075). Complice, senza dubbio, 1a pandemia da Covid-19 durante cui le
persone con malattie rare hanno vissuto un'emergenza nell'emergenza. La
mancanza di continuita assistenziale sanitaria e socio-sanitaria ha causato non
solo senso di smarrimento, ma anche peggioramenti delle condizioni cliniche. Nel
triennio oggetto di un’analisi pubblicata sul Bollettino Epidemiologico Nazionale
dell'Iss, le persone che hanno contattato il servizio sono state 9.342.

In quasi 14 anni di attivita il Telefono Verde Malattie Rare ha ricevuto oltre

ACCADE CHE...

L'INDAGINE/1

Emilia Romagna guidala
classifica per l'erogazione dei
Livelli essenziali di assistenza

all'analisi degli adempimenti
D Lea 2010-2019 effettuata dalla

Fondazione Gimbe emerge che
in testa alla classifica per l'erogazione
delle prestazioni si posiziona I'Emilia-
Romagna con il 93,4% di adempimen-
ti, in coda la Sardegna con il 56,3% (re-
gione esclusa dal monitoraggio Lea).
Tra le prime dieci regioni anche To-
scana (91,3%), Veneto (89,1%), Piemon-
te (87,6%), Lombardia (87,4%), Um-
bria (85,9%), Marche (84,1%), Liguria
(82,8%), Friuli Venezia-Giulia (81,5%) e
Provincia autonoma di Trento (78,8%).
Agli ultimi sei posti, oltre alla Sarde-
gna, ci sono la Provincia autonoma di
Bolzano (57,6%), la Campania (58,2%),
la Calabria (59,9%), 1a Valle d’Aosta
(63,8%) e 1a Puglia (67,5%). Nella pri-
ma meta della classifica si posiziona-
no dunque solo due regioni del centro
(Umbria e Marche) e nessuna regio-
ne del sud, a riprova dell’'esistenza di
una ‘questione meridionale’ in sanita.
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ACCADE CHE...

Nelle scuole medie
I'inclusione passa
attraversolalingua
dei segni

‘inclusione scolastica e sociale di
L tutte le persone sorde nelle scuo-

le medie pugliesi passa attraverso
I'insegnamento della lingua dei segni. Si
tratta di un progetto innovativo nel pano-
rama italiano, che potrebbe essere ripre-
so su scala nazionale per favorire I'inclu-
sione delle persone sorde tra i banchi di
scuola. Il progetto nel suo complesso non
prevede soltanto I'introduzione del corso
della lingua dei segni in tutte le scuole
medie della regione, ma é prevista anche
l'attivazione di numerosi servizi in mol-
ti luoghi come nelle pubbliche ammini-

CALABRIA

Via al fondo imprese
femminili rivolto anche
a persone con disabilita

iglato tra Regione Calabria, Ente

nazionale per il microcredito e

FinCalabra un accordo per dare
avvio al progetto ‘Microcredito per le
donne’, gia previsto nel Piano di attua-
zione della legge regionale ‘Misure per
il superamento della discriminazione
di genere e incentivi per I'occupazione
femminile’. Lo strumento finanziario
prevede un finanziamento massimo di
62.500 euro di cui 30.000 di contributo
a fondo perduto e il resto da restituire, a
tasso zero e senza garanzie, in 6 anni. Il
Fondo imprese femminili é rivolto alle
donne con status di disoccupazione o
inoccupazione, persone con disabilita e

strazioni, nelle strutture socio sanitarie,
nei tribunali, anche con I'utilizzo di nuo-
ve piattaforme digitali. L'Ufficio Scolasti-
co Regionale si occupera della progetta-
zione e del monitoraggio e promuovera la
diffusione dell'iniziativa in tutta la Pu-
glia. Benedetto Santarelli, il primo educa-
tore sordo in Italia, ha dichiarato: “In se-
guito ad anni di lavoro e studio della Lis,
sia alivello nazionale sia internazionale,
posso affermare che le mani sono la no-
stra bocca e gli occhi le nostre orecchie”.

arischio discriminazione, incluse le la-
voratrici prossime al termine della frui-
zione di ammortizzatori sociali e anche
le donne che, seppur occupate, abbiano
gia completato positivamente il percorso
‘Yes I Start Up Donne’. Il progetto preve-
de un affiancamento gratuito alle poten-
ziali imprenditrici per valutare la soste-
nibilita della loro idea e uno strumento
finanziario, senza garanzie, in grado di
coprire tutte le risorse necessarie.

Recupera la vista grazie
auna cornea sintetica

A settantasei anni, dopo cinque

di quasi totale cecita, 1a signora
Giancarla é tornata a vedere grazie a
un trapianto di cornea sintetica che
¢ stato realizzato all'Irccs Policlinico
Sant’Orsola di Bologna. E il primo
del genere in Italia. La signora é
passata da zero a sei decimi grazie
all'inserimento nell'occhio di una
sorta di mini-lente a contatto fatta
di materiale plastico che sostituisce
I'endotelio.

Eseguito intervento di
chirurgia orale suuna
paziente con Sla

Eseguito ad Acireale un intervento
di chirurgia orale su una paziente
affetta da Sla. La settantaquattrenne
presentava un grave quadro clinico
con interessamento della mascella,
della mandibola e del labbro. Grazie
a un approccio condiviso fra 1'Uoc

di Odontoiatria speciale riabilitativa
nel paziente disabile e I'Uoc

di Anestesia e Rianimazione,

¢ stato possibile definire un percorso
specifico.

Carta Blu Trenitalia
anche agli assistiti Inail
Trenitalia ha esteso il diritto di
beneficiare della Carta Bly, la
tessera gratuita nominativa che
riconosce ad alcune categorie di
persone con disabilita il diritto di
usufruire di condizioni agevolate
per viaggiare sui treni nazionali,
anche ai titolari di rendita Inail con
assegno per assistenza personale
continuativa.
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TEMPO LIBERO

Nel 2023 la disabilita sara un tema centrale per gli
utenti di Instagram

del 2023 per il popolo di giovani utenti che utilizzano Instagram. A metterloin

evidenza é l'ultima edizione del Trend Report 2023, un documento basato sui
dati sulle tendenze culturali e sociali della cosiddetta Generazione Z su Instagram.
Attraverso questo report vengono misurati gli argomenti, i problemi e le tendenze
pit importanti per gli adolescenti su tutta la piattaforma social. Il documento ripor-
ta che nel 2023 la maggioranza degli adolescenti utilizzera la piattaforma per soste-
nere iniziative civili e supportare cause e comunita. E anche la disabilita é un tema
che sta a cuore agli utenti, tre su quattro infatti dichiarano di seguire un influencer
che ha una disabilita e I'aspettativa é che sempre piti utenti nel corso dell'anno se-
guano chi fa informazione proprio su temi legati al mondo della disabilita.

FERRARA

Palazzo Schifanoia
diventa sempre piu
accessibile per le
persone disabili

rriva mezzo milione di euro
A targato Pnrr per abbellire

L a giustizia sociale, declinata in vari aspetti, sara uno degli argomenti chiave

~ Rl

Palazzo Schifanoia a Ferra-
ra. I nuovi fondi serviranno a sod-
disfare alcune priorita, secondo una lista che recita adeguamento delle vie di ac-
cesso interne ed esterne, stampe tridimensionali delle opere pili rappresentative
e descrizioni in braille, nuova illuminazione del giardino interno, percorsi acces-
sibili per persone con disabilita, guide multilingue disponibili anche nella Lin-
gua dei segni italiana, un nuovo apparato multimediale con sito web arricchito,
nuovi spazi di sosta nell’area verde interna, una ‘serra’ arredata per i visitatori e
i turisti. I fondi sono stati assegnati al progetto inviato dal Comune, nel conte-
sto dei bandi del ministero della Cultura per la missione 1 del Pnrr (‘Rimozione
delle barriere fisiche e cognitive in musei, biblioteche e archivi per consentire
un pit ampio accesso e partecipazione alla cultura’).

ACCADE CHE...

Fondo ‘Dopo di Noi, 1a Corte
dei Conti segnala ritardi
sull’'attuazione delle misure

eicirca 466 milioni di euro stan-
D ziati tra il 2016 e il 2022 per

l'autonomia e l'inclusione delle
persone con disabilita grave e senza so-
stegno familiare, soltanto 240 sono sta-
ti effettivamente trasferiti alle Regioni,
che non hanno provveduto a rendiconta-
re l'effettiva attribuzione delle risorse ai
destinatari. Solamente sei Regioni risul-
tano aver ricevuto tutte le somme com-
plessivamente assegnate. E quanto emer-
so dall'analisi condotta dalla Sezione
centrale di controllo sulla gestione delle
amministrazioni dello Stato della Cor-
te dei Conti sull'attuazione delle misu-
re per il benessere, 'inclusione sociale e
I'autonomia delle persone con disabilita.

UNIVERSITA

Dall'Universita di Pisaun
mini-cervello per la diagnosi
precoce del Parkinson

ntro il 2026 potremmo essere in
E grado di individuare precocemen-

te il morbo di Parkinson sulla base
diuno studio personalizzato del sonno. E
questo grazie a Nap, I'innovativo proget-
to di ricerca coordinato dall'Universita
di Pisa e il cui inizio é fissato il 1° marzo
2023. Finanziato con tre milioni di euro
dal programma per la ricerca e I'innova-
zione dell'Unione Europea ‘Horizon Eu-
rope™- di cui 800.000 destinati all'ateneo
pisano- il progetto Nap ha come obietti-
vo quello di utilizzare, degli organoidi ce-
rebrali, ossia dei modelli cellulari tridi-
mensionali avanzati del cervello umano.
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LINCHIESTA Diritto allinclusione

di Manuela Boggia

LE BARRIERE
dei bambml

In Italia solo una scuola

su tre e accessibile per gli
alunni con disabilita motoria:
il 23% degli istituti in regioni
come Campania e Liguria e
il 40% in Lombardia e nelle
Marche. Soltanto una scuola
su cento, invece, & dotata

di ausili per l'accessibilita
degli alunni con cecita o
ipovedenti

A sinistra: un bambino sulla sedia
a rotelle nella sua aula scolastica

Nella pagina a fianco:

un momento della protesta indetta
dagli studenti del liceo Visconti
per evidenziare l'inaccessibilita
della struttura
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Selascuolae
(in)accessibile

Gli alunni italiani
con disabilita sono
300.000, parial
3,6% degli iscritti

gni mattina, da meta settem-

bre, Alessandro (nome di fanta-

sia) deve essere portato in brac-
cio dal padre, o da qualche compagno
di classe, per poter entrare a scuola. Tra
lui e I'ingresso dello storico liceo roma-
no ‘Ennio Quirino Visconti’ ¢’¢ una sca-
linata, senza rampe né pedane, inacces-
sibile auna sedia a rotelle. Alessandro ha
quattordici anni, per muoversi deve uti-
lizzare una carrozzina, e a causa di quel-
le scale per entrare a scuola deve esse-
e necessariamente aiutato. Il padre del
ragazzo, ancor prima di iscriverlo, ave-
va fatto presente la situazione all’istitu-
to e chiesto una soluzione che consen-
tisse ad Alessandro di muoversi in modo
autonomo. Ma, nonostante la collabora-
zione della dirigenza, a due mesi dall’i-
nizio dell'anno scolastico la situazione
era ancora invariata tanto che studenti
e studentesse avevano indetto una prote-
sta. “Mio figlio é in un’eta in cui dovreb-
be essere autonomo rispetto ai genitori,
ne hail diritto”, spiega il papa. Il ‘Viscon-
ti’ @ il liceo piu antico della Capitale, isti-
tuito nel 1870, e l'intero edificio scolasti-
co e vincolato dalla Sovrintendenza con
parametri molto stringenti, per questo
anche inserire una pedana non é cosa

semplice. Col nuovo anno, e dopo le pro-
teste degli studenti, qualcosa sembra
pero muoversi. A dicembre il Consiglio
metropolitano di Roma Capitale ha, in-
fatti, approvato un emendamento per fi-
nanziare 'acquisto di un montascale cin-
golato “in modo da consentire ai ragazzi
disabili una mobilita pit dignitosa elimi-
nando ogni ostacolo per garantire a tutti
il diritto allo studio”, sottolinea Daniele
Parrucci, consigliere delegato all'Edilizia
scolastica della Citta metropolitana che
con docenti e studenti del ‘Visconti’ ha
preso un impegno affinché si trovi una
soluzione per abbattere quelle barriere
dovute a vincoli storici e architettonici.
Ma il ‘Visconti’ non é un'eccezione.
Secondo gli ultimi dati Istat (2020/21),
infatti, solo il 32% delle scuole italiane &
accessibile per gli alunni con disabilita
motoria e solo 1'1% degli istituti & prov-
visto di ausili per l'accessibilita degli
alunni con cecita o ipovisione. Dall’al-
tra parte, pero, gli alunni con disabilita

che frequentano le scuole italiane sono
in aumento: circa quattromila in piu ri-
spetto all'anno precedente (+2%), per un
totale di trecentomila, pari al 3,6% degli
iscritti. Una crescita esponenziale se si
pensa che nell'anno scolastico 2004/05,
la percentuale di alunni con disabilita
si attestava all'1,89%. In sedici anni il
numero di alunni con disabilita é pas-
sato da circa 167.000 a oltre 304.000 a
fronte, perd, di una diminuzione, regi-
strata sullo stesso periodo, degli alunni
complessivamente frequentanti le scuo-
le italiane (-6%). “Questa dinamica é il
risultato della maggiore attenzione nel
diagnosticare e certificare la condizio-
ne di disabilita tra i giovani, dell'aumen-
to della domanda di assistenza da parte
delle famiglie e della crescente sensibi-
lita del sistema di istruzione ordinaria
verso il tema dell'inclusione scolastica”,
spiega I'Istituto di statistica nel report
‘Linclusione scolastica degli alunni con
disabilita’.
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In un panorama nazionale in cui solo
una scuola su tre risulta accessibile per
gli alunni con disabilita motoria, la si-
tuazione sembra migliore nel Nord dove
si registrano valori di scuole a norma
superiori alla media nazionale (37,5%)
mentre peggiora, raggiungendo i livelli
pitbassi, al Sud (28,4%). Trale regionila
piu virtuosarisulta essere la Lombardia,
con il 42,5% di scuole accessibili, di con-
tro la Campania si distingue per la pit
bassa presenza di scuole prive di barrie-
re fisiche (23%). Nel dettaglio le barriere
piu diffuse sono l'assenza di un ascen-
sore 0 lamancanza di un ascensore ade-
guato al trasporto delle persone con di-
sabilita (45%). Frequenti sono anche gli
istituti sprovvisti di servoscala interno
(29%) o di bagni a norma (24,4%). All'in-
terno degli edifici, invece, si riscontra

raramente la presenza di scale (6% dei
casi) o di porte non a norma (3%). Se chi
ha una disabilita motoria, come Ales-
sandro, convive con questo tipo di osta-
coli, ancora maggiori sono le difficolta
di accesso per gli alunni con disabilita
sensoriali. Secondo il report Istat, infat-
ti, solo il 16% delle scuole dispone di se-
gnalazioni visive per studenti con sordi-
ta oipoacusia, mentre le mappe arilievo
eipercorsi tattili, necessari a rendere gli
spazi accessibili agli alunni con cecita
o ipovisione, sono presenti solo nell'1%
delle scuole. La situazione riguarda tut-
to il territorio nazionale, con poche dif-
ferenze tra il Nord e il Sud del Paese.
Per quanto riguarda le diverse tipolo-
gie di disabilita, gli ultimi dati raccolti
dal Ministero dell'Istruzione (anno sco-
lastico 2020/2021) mostrano come il

96,8% del numero complessivo di alun-
ni certificati ha una disabilita psicofisi-
ca; nello specifico il 69,5% presenta una
disabilita intellettiva, il 2,8% una disa-
bilita motoria e il 24,5% ha un altro tipo
di disabilita. L'1,3% presenta una disabi-
lita visiva e I'1,9% una disabilita uditiva.

Nel dettaglio dei gradi di istruzione,
gli alunni con disabilita visiva presen-
tano una percentuale piu elevata della
media, pari all'1,9%, nella scuola secon-
daria di II grado, per gli alunni con di-
sabilita uditiva le percentuali piti eleva-
te sono riportate dalla scuola secondaria
di II grado, con il 2,3%, e dalla scuola
dell'infanzia con il 2,1%. Elevata per tut-
ti i gradi di istruzione é la percentua-
le riportata dagli alunni con disabilita
psicofisica, superiore per tuttiigradi di
istruzione al 95% del numero comples-
sivo degli alunni certificati ai sensi del-
la legge 104/1992. Tra questi molto alta
¢ la percentuale di alunni con disabili-
ta intellettiva, che per la scuola prima-

Libri per tutti.
Tutti peri libri

: Si chiama www.storieaccessibili.
. it ed € un sito promosso dal

. Centro Documentazione

: Handicap Aps di Bologna in

. collaborazione con Accaparlante
N Cooperativa Sociale e finanziato
. con il contributo del Centro per il
° libro e la lettura - bando “Lettura
: per tutti 2020”. La finalita del

. progetto e rendere il piti possibile
o concreto il diritto all’accesso

. alla lettura da parte di tutte e

° tutti, in particolare dei bambini,
: adolescenti, giovani adulti con

. disabilita ed esigenze specifiche.
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ria e secondaria di I grado é superiore
al 70%. Per quel che riguarda la disabi-
lita motoria le percentuali piu elevate
sono presenti alla scuola dell'infanzia,
pari al 3,8%, e alla scuola secondaria di
II grado, con il 3,4%.

Elevata é poi la percentuale di alun-
ni stranieri con disabilita sul totale de-
gli alunni certificati: il 14,3% nell’anno
scolastico 2020/2021. Una percentuale
che appare elevata se confrontata con la
percentuale degli alunni stranieri che
frequentano in rapporto al totale degli
alunni, pari al 10,3%. Relativamente alla
distribuzione territoriale il rapporto del
ministero osserva una concentrazione
di alunni stranieri con disabilita nelle
regioni settentrionali, come in partico-
lare la Lombardia (25,9%), 'Emilia-Ro-
magna (24,2%) e il Veneto (23,3). Nelle
regioni meridionali la percentuale degli
molto contenuta, con punte di appena
I',8% in Campania e Sardegna.

E per il futuro la situazione non sem-
bra esser destinata a cambiare di mol-
to. Il report Istat evidenzia infatti che
nonostante si rilevi ancora un grave ri-
tardo nei livelli di accessibilita, solo il
17% delle scuole ha effettuato, nel cor-
so dell'anno scolastico, lavori finalizza-
ti all'abbattimento delle barriere archi-
tettoniche, mentre il 18% delle scuole ha
dichiarato di non averlo fatto anche se
l'edificio ne avrebbe avuto bisogno. m

In questa pagina:

una bambina con Sindrome di
Down mentre sfoglia un libro; una
studentessa non vedente legge in
braille

Piu insegnanti di sostegno
ma ancora insufficienti
quelli specializzati

Il report Istat rileva che
nell’anno scolastico 2020/21
continua a crescere il numero
diinsegnanti per il sostegno
con un rapporto alunno-
insegnante piu favorevole a
quello previsto dalla legge. Di
questi docenti, pero, circa il
34% non ha una formazione
specifica ma & impegnato nelle
classi frequentate da alunni
con disabilita per far fronte alla
carenza di figure specializzate.
Questo fenomeno & pil
frequente al Nord, dove la quota
di insegnanti curricolari che
svolge attivita di sostegno sale
al 44% mentre si riduce al Sud,
attestandosi al 20%.
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I1 gioco,
pit che un
diritto

Ma in Italia i parchi
inclusivi sono solo
107. Intervista
all'’Autorita garante
per l'infanzia e
I'adolescenza (Agia),
Carla Garlatti

di fare tante cose ma molte volte gli
adulti, con le barriere che mettono,
impediscono loro di farle. Vorrei che tutti
ibambini potessero esprimere le loro abi-
lita senza sentirsi diversi dagli altri. Un
mondo in cui la parola chiave fosse inclu-
sione e diritti, che sono di tutti, venisse-
ro garantiti anche ai minorenni con disa-
bilita, a partire dal diritto al gioco”. Carla
Garlatti (Agia), lancia un messaggio chia-
ro: il diritto al gioco non é un gioco, anzi.
Larticolo 31 della Convenzione Onu
del 1989 sui diritti dell'infanzia e dell’a-
dolescenza riconosce a ogni bambino il
diritto di dedicarsi ad attivita ludiche e
ricreative proprie della sua eta. “Il gioco
¢ un diritto che viene spesso sottovalu-
tato- dice I'Autorita garante- ma a torto,
perché é proprio attraverso il gioco, so-
prattutto quello libero e non strutturato,
che tutti i bambini esprimono la propria

“I bambini con disabilita sono capaci

personalita e la propria creativita. Il gio-
co e un’attivita fortemente inclusiva e per
questo sarebbe importante avere sempre
pit parchi davvero accessibili, ossia luo-
ghi che, pensando alle diverse disabilita,
accolgano e riducano le limitazioni alla
partecipazione. La piena accessibilita del
parco giochi, infatti, deve porre attenzio-
nenon solo alla disabilita fisica ma anche
a quella sensoriale e intellettiva, metten-
do a disposizione attrezzature, percorsie
segnaletica adeguati. I minori- continua
Garlatti- sono empatici e disponibili ver-
so laltro, si accettano reciprocamente
senza fare troppe distinzioni e dunque €
importante aiutarli in questa loro capaci-
ta di vedersi tutti uguali. Vanno coltiva-
tela cultura dell'accoglienza e la capacita
dei bambini di essere inclusivi”.

Proprio per questo alla fine del 2018
I'Autorita garante per l'infanzia e 'adole-
scenza ha pubblicato il documento ‘Tl di-

ritto al gioco e allo sport dei bambini e

dei ragazzi con disabilitd’ con l'obiettivo,
tra gli altri, di segnalare al Governo, alle

Regioni e agli Enti locali tutte le iniziati-
ve opportune per assicurare la piena pro-
mozione ela tutela dei diritti dell'infanzia
e dell'adolescenza, con particolare riferi-
mento al diritto alla salute e al benessere.
In particolare il documento, elaborato dal
Gruppo di lavoro al gioco e allo sport dei
bambini e dei ragazzi con disabilita atti-
vato nell'ambito della Consulta nazionale

delle associazioni e delle organizzazioni,
istituita e presieduta dall’Autorita garante,
si é posto l'obiettivo di stimolare I'assun-
zione di misure e provvedimenti che su

pitl piani — da quello normativo a quello

culturale a quello delle politiche dei ser-
vizi — contribuiscano alla creazione di co-
munita accessibili e inclusive. “Il pieno ac-
cesso al gioco e allo sport per i bambini e

ragazzi con disabilita é un diritto che ri-
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sulta purtroppo ancora assai frequente-
mente inevaso”, scrive I'Autorita.

Nel 2018 in Italia esistevano in tut-
to 234 parchi gioco inclusivi. Andando a
guardare la situazione nel dettaglio emer-
geva che la maggior parte di questi par-
chi (152) aveva solo altalene per sedie a
rotelle; soltanto in 2 parchi erano presen-
ti piste sopraelevate per biglie o macchi-
nine; solo in dieci si trovavano pannel-
li sensoriali a un’altezza utile anche per
chi é seduto; e solo cinque parchi aveva-
no giostrine girevoli con posti per bam-
bini in carrozzina.

I parchi gioco inclusivi sono quelli
“in cui ci sono strutture gioco con ram-
pe al posto delle scale, i pannelli senso-
riali sono posizionati ad altezza tale che
possano essere utilizzati anche da chi sta
seduto cosi come le sabbiere o le piste
per biglie e/o automobiline. Parchi con
tunnel giganti il cui accesso € possibile
anche alle carrozzine, giostrine girevo-
li che possono essere utilizzate da tut-
ti”, si legge su www.parchipertutti.com,
un sito gestito da due mamme che offre
una mappatura dei parchi gioco ‘per tut-

ti’ presenti in Italia.

“Secondo questo sito- spiega I'Autorita
garante- nel 2018 esistevano cinquanta
parchi davvero inclusivi, che sono diven-
tati ottantotto nel 2021 e 107 nel 2022,
distribuiti sul territorio a macchia di le-
opardo, con una concentrazione maggio-
re in Lombardia. Sono ancora pochi- in-
calza Garlatti- ma l'aumento di anno in
anno fa registrare un trend positivo”.

Nella pagina a fianco:

Carla Garlatti, Autorita garante per
I'infanzia e 'adolescenza

In alto a destra:
un parco giochi inclusivo

Punto dolente, pero, € che in Italia
“non esiste una normativa specificamen-
te dedicata alla rimozione di barriere cul-
turali e mentali che favoriscanoil diritto
al gioco e allo sport di tutti i bambini-
evidenzia ancora Garlatti- cosi come non
esiste un sistema di raccolta dati che in
modo sistematico consenta di fare una
programmazione sociale e sanitaria ef-
ficace”. Per questo il documento elabo-
rato nel 2018 dall’Autorita si conclude
con tre raccomandazioni dirette al Go-
verno, al Parlamento, alle Regioni, agli
Enti locali, ai servizi socio-sanitari ed
educativi, alle agenzie sportive nonché
agli operatori dell'informazione. Innan-
zituttol'attivazione di azioni che consen-
tano di diffondere una cultura del gio-
co e dello sport per i bambini e i ragazzi
con disabilita, attenta a garantire la pie-
na accessibilita e I'inclusione per tutte
le tipologie di disabilita, in tutti i con-
testi e a tutte le eta. In secondo luogo, la
strutturazione di modalita stabili per la
raccolta di informazioni e dati sui bam-
bini e i ragazzi con disabilita e in parti-
colare sull'accesso al gioco e allo sport e
la messa a disposizione per operatori, fa-
miliari e utenti di una mappatura dina-
mica delle realta ludiche e sportive che
garantiscono l'accessibilita. Infine I'Au-
toritd raccomanda una maggiore diffu-
sione di contesti ludici e sportivi piena-
mente accessibili e inclusivi per bambini
e ragazzi con disabilita, anche attraver-
so progettualita collaborative o con l'in-
troduzione di forme di incentivazione
economica e di requisiti normativi che
ne sostengano l'implementazione, non-
ché attraverso la previsione di indicatori
di monitoraggio che valutino la qualita
dell'inclusione anche con il coinvolgi-
mento diretto dei minorenni — laddove
possibile — e delle loro famiglie. m

| diritti dei bambini
con disabilita, l'articolo 7
della Convenzione Onu

Gli Stati Parti adottano ogni
misura necessaria a garantire

il pieno godimento di tuttii
diritti umani e delle liberta
fondamentali da parte dei
minori con disabilita, su base di
uguaglianza con gli altri minori.
In tutte le azioni concernenti i
minori con disabilita, il superiore
interesse del minore costituisce
la considerazione preminente.
Gli Stati Parti garantiscono ai
minori con disabilita, su base di
uguaglianza con gli altri minori, il
diritto di esprimere liberamente
le proprie opinioni su tutte le
questioni cheliriguardano e le
loro opinioni sono debitamente
prese in considerazione,
tenendo conto della loro eta e
grado di maturita, assicurando
che sia fornita adeguata
assistenza in relazione alla
disabilita e all’et, allo scopo di
realizzare tale diritto.

Pagina 13 di 44



SuperAbile INAIL Febbraio 2023

INSUPERABILI Intervista ad Alessandro Cianfoni

di Manuela Boggia

RESPIRO VITALE

l ‘apnea ¢ una disciplina dura, fisi-
L camente e mentalmente, insegna
aentrare in sintonia con il proprio

corpo, con le proprie sensazioni pit pro-
fonde, perché ci si confronta con il biso-
gno piu vitale che c’é: quello di respirare.
E bello affrontare I'apnea con accettazio-
ne, morbidamente, facendosi accogliere
dall'acqua e, se in mare, dal blu e dal-
la pressione della profondita. Per avere
belle sensazioni in apnea bisogna impa-
rare a muoversi con fluidita, efficienza,
eleganza. Per me il senso dell'apnea sta
nella bellezza, nella purezza e nella pace
di quei momenti in cui si € sott’acqua, si
sente di essere nel proprio elemento e si

)

\

puo ancora aspettare prima di tornare a
respirare...”. Alessandro Cianfoni é il nuo-
vo recordman mondiale di apnea dina-
mica senza attrezzi (ovvero nuoto subac-
queo) nella categoria disabili, in vasca da
25 metri, un primato ottenuto in occasio-
ne dei Campionati italiani di apnea in-
door Difir con la distanza di 100 metri
(quattro vasche con un solo respiro). Cin-
quantenne di origini romane, ma svizze-
10 d’'adozione (professionale), Cianfoni ha
una paraplegia incompleta causata daun
incidente di sci avuto a quattordici anni.
Un episodio che ha cambiato ma non di
certo fermato la sua vita. “Mi sono servite
energia e impegno per portare avanti una

‘In una vita intera non
camminare non e un
problema enorme perché
le cose che ti rimangono
da poter fare sono
infinitamente piu grandi
del camminare. Per me la
carrozzina, simbolo della
disabilita per eccellenza, &
diventato un mezzo con cui
superare I'handicap”

riabilitazione lunga e impegnativa”, rac-
conta. Ma tutto cio non gli ha impedito di
raggiungere traguardi importanti, nella
vita e nello sport. Oggi ¢ medico, primario
dineuroradiologia presso il Neurocentro
della Svizzera italiana, ha tre figli e una
collezione di titoli prestigiosi sia nel ba-
sket in carrozzina, dove ha raggiunto il
semiprofessionismo, sia nel wheelchair
tennis. “Ho sempre pensato che il ‘vero’
sport fosse quello di squadra- racconta-
invece a ventotto anni ho scoperto il ten-
nis e anche un po’ me stesso”. Una passio-
ne chelo haportatoa diventare campione
svizzero 2018 in singolare, due volte cam-
pione svizzero in doppio, due volte cam-
pione italiano a squadre nonché vincito-
re dei Swiss Masters 2017, 2018 e 2019.
Ai successi in carrozzina si sono poi ag-
giunti quelli in acqua fino al record di ap-
nea dinamica. Gia nel 1998, infatti, Cian-
foni aveva vinto la traversata a nuoto in
mare dello Stretto di Messina, stabilen-
done il record, e la traversata della Rivie-
ra dei Malavoglia, a Catania, e nel 1999
aveva raggiunto il secondo posto anco-
ra nella traversata dello stretto di Messi-
na. “Ho sempre avuto la passione per I'ac-
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qua- sottolinea- tanto che il mio sogno
sarebbe stato quello di trascorrere la vita
al mare. Oggi vivo a Lugano, ho davan-
ti il lago, e ogni volta che mi & possibile
vado ad allenarmi in piscina con il grup-
po apnea della Societa svizzera di salva-
taggio di Lugano”. Lapnea di profondita
I'ha scoperta da pochi anni ed é diventa-
tala sua nuova passione. “Tre anni fa ho
conosciuto il campione del mondo Davi-
de Carrera e ne sono rimasto fulminato.
L'anno scorso, vicino a dove vivo, ho tro-
vato un gruppo di atleti, guidati dal co-
ach Fabio Benevelli, che si allena in pi-
scina e pratica l'apnea agonistica indoor,
ho cominciato ad allenarmi con loro, an-
che in questo caso a fianco di una cam-
pionessa del mondo, Cristina Francone,
eda qui, allenamento dopo allenamento,
sono arrivate le mie prime gare. In Ita-
lia adesso si sta creando un movimento
di apnea adattata alla disabilita, & anco-
ra giovane ma con molta voglia di fare e
credo tanto da dire”.

Lo sport per Cianfoni é sempre sta-
to linfa vitale. “Subito dopo l'incidente
lo avevo abbandonato, rifiutavo l'idea
della carrozzina. Poi la svolta € arriva-
ta a vent’anni. Un giorno ho acceso la
televisione- racconta- e mi sono trova-
to davanti le immagini dei vincitori del
campionato di basket in carrozzina. In-
quadravano il capitano che alzava la cop-
pa. Era forte, muscoloso, felice, vittorioso.
Non ho visto una persona in carrozzi-
nama solo un atleta, un campione. Da li
mi é scattato qualcosa dentro, ho preso
il telefono e ho chiamato un atleta della
nazionale italiana che avevo conosciu-
to qualche tempo prima e che, avendo io
praticato basket gia prima dell'inciden-
te, mi aveva invitato varie volte a rico-
minciare. Avevo sempre declinato l'invi-
to ma dopo aver visto quelle immagini
tutto é cambiato. Il giorno dopo sono an-
dato a giocare, ho sentito di nuovo l'o-

dore della palestra, dei palloni ed é sta-
toun’altra volta amore. Quell'immagine
ha cambiato la mia vita, mi ha consen-
tito di riappropriarmi della mia fisicita,
ha favorito il cosiddetto ‘empowerment’,
un processo di riconquista della consa-
pevolezza di sé, delle proprie potenzia-
lita e del proprio agire. Non ho scoperto
un nuovo modo di fare sport ma horisco-
perto lo sport che é sport e basta, in car-
rozzina o meno. La carrozzina é un mez-
zo che ti fa superare I'handicap, ossia lo
svantaggio che hai rispetto a qualcun al-
tro. Se la tua disabilita te lo consente e
riesci a usarla in maniera sportiva tor-
ni a essere agile, veloce, potente e per-
formante. La carrozzina € il simbolo del-
la disabilita per eccellenza ma per me
¢ diventata il mezzo con cui superarla”.
Cianfoni ha una lesione del midollo spi-
nale incompleta dorsale. “Ho una funzio-
ne motoria residua- dice- mi muovo in
carrozzina mariesco a stare in piedi, per
esempio opero in piediimiei pazientieri-
escoafarequalche passoconlestampelle”.
Da vero sportivo cerca sempre di miglio-
rare le sue prestazioni. “Quello che dico
sempre € che bisogna cercare di mettere
insieme cio0 che si ha e di farlo rendere al
meglio. Io non vedo la mia come una di-
sabilita troppo penalizzante, in unavita
intera non camminare non € un proble-
ma enorme perché cio che tirimane ¢ in-
finitamente pili grande del camminare.
Sono fortunato perché riesco a fare tan-
tissime cose che mi piacciono”. Dopol'in-
cidente ha dovuto subire vari interventi
chirurgici “e a piti riprese i medici han-
no provato a dirmi di non mettere ecces-
sivamente sotto stress il corpo, maio gli
ho dato retta, ogni volta, solo per quindi-
ci giorni... Non riesco a non fare sport, €
una cosa che non potrei mai abbandona-
e, hobisogno di allenarmi, di competere,
di mettermi alla prova e di migliorare i
miei risultati. Lo sport é parte integran-

In queste pagina:

Alessandro Cianfoni durante la
prova diapnea e in un momento
del suo lavoro al tavolo operatorio

te di me, senza sono una persona diversa,
che non mi piace”. Una passione talmen-
te grande che Cianfoni si allena appena
puo, anche dopo una lunghissima gior-
nata di lavoro, anche se é notte, anche
se e stanco. “Mi alleno proprio per rica-
ricarmi”, racconta. Ha una grinta e una
forza d’animo sicuramente fuori dal co-
mune. “Quando raggiungo un obiettivo
penso gia al prossimo”, dice.

Ora all'orizzonte ci sono i Campiona-
ti mondiali di apnea “dove non esiste la
categoria disabili- spiega- ma io avendo
cinquant’anni posso gareggiare nella ca-
tegoria senior con i normodotati. I1 mio
obiettivo non € conquistare una meda-
glia ma fare il mio ‘personal best’, ossia
il mio primato personale in gara. Quest’e-
state poi vorrei iniziare le gare in mare
con la discesa in profondita sul cavo”. m

Pagina 15 di 44



SOTTO LA LENTE Rarediseaseday

di Arianna Cioffi

OMAR

Giornata mondiale

delle malattie rare

Tanti passi avanti ma
ancora lacune da colmare

Intervista a Ilaria Ciancaleoni Bartolj,

direttrice Omar

taMondiale dedicataalle persone
con malattie e tumori rari. Cosa
significa per la comunita dei pazien-
ti questa data?
“Ladata é simbolica, in realta sarebbe
il 29 febbraio, che pero ricorre solo ogni
quattro anni e per questa ragione € un

Il 28 febbraio si celebra la Giorna-

giorno di cui spesso ci dimentichiamo.
Un po’ come le persone con malattie e
tumori rari, che solo in Italia sono due
milioni, ma delle quali si parla sempre
troppo poco. E come se questa etichet-
ta di ‘rarita’ attribuisse un mantello di
invisibilita che, invece, deve essere tol-
to. Per questo, celebrare la Giornata ogni

Il 28 febbraio ¢ la Giornata
Mondiale delle Malattie Rare,
dedicata ai pazienti, alle
famiglie e alle associazioni.
Oggi queste persone non
sono sole, c'é tanta ricerca,

ci sono professionisti che
organizzano percorsi adeguati
e Una maggiore sensibilita
istituzionale, sfociata in leggi
importanti. Tanti passi avanti,
ma anche tante lacune ancora
da colmare.

anno sicuramente contribuisce a uscire
dall'ombra: per i pazienti € senza dubbio
un momento importante, in cui cresce
I'attenzione da parte degli organi di in-
formazione e anche delle istituzioni, an-
che se non basta. Sulle malattie rare bi-
sogna porre attenzione ogni giorno, per
parlare dei bisogni si, ma anche delle
tante scoperte della medicina e della ri-
cerca all’'avanguardia che c’e in questo
ambito.

Per le persone con malattie rare, che
per '80% almeno sono di origine gene-
tica e quindi toccano tuttala famiglia e
spesso i bambini fin dalla nascita, ser-
vono azioni concrete: ricerca, per capire
le cause e trovare terapie; investimenti,
per far si che le scoperte diventino far-
maci; maggiore uso della genomica; per-
corsi di presa in carico globali e taglia-
ti sullo specifico bisogno che includano
anche la riabilitazione, I'aiuto al domi-
cilio, 'accompagnamento alleta adul-
ta e al ‘dopo di noi’, il momento in cui
si potrebbe rimanere privi di una rete
famigliare. Servono, inoltre, un conte-



sto normativo e risorse finanziarie che
rendano tutto questo reale, applicabile.
Negli ultimi 10-15 anni sono stati fatti
passi in avanti importanti, ma compiu-
ti suun cammino interrotto a meta: sia-
mo bravi a fare le leggi per poi perderci
lungo il percorso, nei decreti attuativi o
nei successivi periodici, e indispensabi-
li, aggiornamenti. Va detto, inoltre, che
il titolo V della Costituzione, con il suo
regionalismo, ha prodotto sistemi sani-
tari differenti: se questo puo aver forse
giovato in alcuni ambiti, nelle malattie
rare ha avuto un effetto deleterio, per-
ché laddove ci sono numeri bassi occor-
Te una gestione unitaria e basata sulle
pratiche piu efficaci ed efficienti”.

In questi ultimi anni dunque ci
sono state delle novita. Quali?

“Tante novita senza dubbio, ma an-
che tantissime occasioni perse. Le gran-
di novita sono cominciate tutte intorno
al 2000, sia dal punto di vista scientifi-
co, con l'accelerazione di tutta la ricer-
ca basata sulla genomica, sia sul piano
normativo con l'approvazione del De-
creto ministeriale per l'istituzione del-
la Rete per le malattie rare —la 279 del
2001 — a livello italiano e del Regola-
mento europeo sui farmaci orfani (CE
141/2000), cioe quelli studiati proprio
per malattie rare prive di terapie, a li-
vello europeo. E stato un inizio impor-
tante, anche se per mettere a terra quan-
to contenuto nel Decreto ci sono voluti
anni. Lo stesso € avvenuto con tutte le
leggi approvate per le malattie rare: tan-
to tempo per arrivarci e poi manca sem-
pre qualche decreto, regolamento o ag-
giornamento. Sui registri regionali e su
quello nazionale si poteva fare meglio:
dopo piti di 20 anni siamo di nuovo qui
a cercare di capire se e quando i tanti re-
gistri che abbiamo — quelli delle Regioni,
quello dell'Istituto Superiore di Sanita,

un bambino in visita

Qui a lato:
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quelli di monitoraggio e il fascicolo sa-
nitario elettronico — sapranno integrar-
si. Nel frattempo, perdiamo un grande
patrimonio di informazioni.

Altre grandi novita arrivate piu di re-
cente sono state la legge 167 del 2016 sul-
lo Screening neonatale esteso (Sne), con
isuccessivi decreti attuativi e le modifi-
che: una misura salvavita per tanti neo-
nati che nascono apparentemente sani
e affetti invece da patologie che porta-
no allamorte, a coma o a gravi danni in
poco tempo. Una buona legge, che pero
si € arenata sull’'aggiornamento della li-
sta delle patologie: mentre la scienza va
avanti, laburocrazia procede lentissima.
Infine, un punto di svolta é stato la leg-
ge quadro nota come Testo unico Malat-
tie rare (Tumur), approvata alla fine del
2021 (legge 175 del 2021): una conqui-
sta frutto di una battaglia durata quasi
tre anni ma che, a distanza di oltre 14
mesi, aspetta ancora di veder approvati
idecreti attuativi che fissano le modali-
ta per renderla operativa. Fino a quan-
do mancheranno quegli atti, gli aiuti per
le persone con disabilita gravissima, gli
incentivi alla ricerca, la piu veloce di-
sponibilita di terapie e ancora I'impul-
so alla costruzione di chiari percorsi te-

rapeutici personalizzati rimarranno un
bellissimo intento teorico non traduci-
bile in alcuna pratica.

Per non parlare del Piano nazionale
Malattie rare: il primo, che copriva il pe-
riodo 2013-2016, € arrivato con grande ri-
tardorispetto ad altri Paesi europei e non
é stato dotato nemmeno di risorse: una
bella carta dei desideri che concretamen-
te non ha inciso quasi per nulla sulla re-
alta. Doveva essere aggiornato dopo tre
anni. Dal 2016 é passato il doppio degli
anni, due diversi gruppi di lavoro gli han-
no dedicato ore e ore di impegno ma at-
tualmente il documento, sebbene sembri
aver trovato la quadra, € ancora fermo in
Conferenza delle Regioni e non c’'¢ om-
bra dell’atto formale, probabilmente un
decreto ministeriale, che dovra tradur-
lo in un piano vincolante se pur, proba-
bilmente, come sempre privo di sanzio-
ni e forse, anche stavolta, privo di soldi.
Un aspetto che, tuttavia, le associazioni
hanno dichiarato questa volta di non vo-
ler accettare. Direi a buona ragione. An-
che in questo caso un'occasione ¢é stata
persa: nell'ultima legge di Bilancio, infat-
ti, si poteva prevedere un finanziamento
per il Piano, oppure ampliare la dotazio-
ne del Fondo di solidarieta per i malati
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SOTTO LA LENTE Rarediseaseday

rari con grave disabilita, ma nulla di tut-
to questo é stato fatto”.

A fronte di tutti questi atti man-
canti, quali sono le priorita?

“La priorita é portare a termine ciod
che é stato avviato prima di comincia-
re a lavorare su altro, lasciando cosi gli
ennesimi incompiuti. Quindi, volendo
proprio fare la ‘lista della spesa’ si par-
te dall'approvazione del decreto Tariffe,
e dunque I'atto normativo contenente le
tariffe dell’'assistenza specialistica am-
bulatoriale e protesica legato al Decre-
to, noto come ‘i nuovi Lea’ (Livelli essen-
ziali di assistenza, ndr): nuovi non per
etd, risalgono infatti al 2017, ma perché
nonostante siano trascorsi cinque anni
sono stati assai poco applicati. Sblocca-
to quello e tutta la serie di prestazioni e
di ausili connessi, occorrera subito lavo-
rare a un nuovo aggiornamento dei Lea
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e inserire tutte le prestazioni connesse
alla genomica - che oggi & un punto chia-
ve della medicina - aumentare le presta-
zioni di riabilitazione e dare maggiori fi-
nanziamenti per lo Screening neonatale
esteso (Sne). Proprio lo Sne rappresen-
tala seconda priorita: occorre allargarlo
ad altre patologie, investire sulla forma-
zione del personale sanitario in materia
e far si che lo standard qualitativo cre-
scain modo uniforme in tutte le Regioni.
Anche qui il ritardo é enorme, 'aggior-
namento del panel doveva addirittura
essere gia stato fatto prima della pan-

demia. Occorre poi, come gia detto, ap-
provare subito il nuovo Piano naziona-
le Malattie rare, dotarlo di fondi e anche

diindicatori per misurarne il successo e

poter poi correggere il tiro nel Piano suc-
cessivo. Infine, occorre dare esecuzione

a tutti i decreti e regolamenti attuativi

previsti dal Testo unico Malattie rare, a

partire dalla convocazione del Comitato

nazionale Malattie rare i cui componen-
ti sono gia stati individuati e sappiamo—
perché Osservatorio Malattie Rare € tra

questi—che non vedono l'ora di poter co-
minciare a lavorare, affiancando il Mini-
stero della Salute, nell'individuazione di

politiche concrete per le malattie e i tu-
mori rari. Queste sono solo alcune cose,
perché in realta una grande attenzione

c’é@ anche su quelli che saranno i conte-
nuti della Legge delega sulle disabilita

227 del 2021, un lavoro ancora tutto da

costruire”. m
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Una malattia si
definisce rara
quandolasua
prevalenza non
supera5 casi su
10.000 persone

‘ ' na malattia si definisce rara
quando la sua prevalenza, inte-
sa come il numero di casi presen-

ti in una data popolazione, non supera
la soglia dello 0,05%, ossia cinque casi
su diecimila persone. Molte patologie,
pero0, sono assai pil rare arrivando ap-
pena a una frequenza dello 0,001%, cioé
un caso ogni centomila persone. Sonole
malattie cosiddette ‘ultra rare’.

Esistono anche i tumori rari, per de-
finirli ci si basa su una soglia di inci-
denza di sei casi su centomila nella po-
polazione europea. Applicando questa
soglia, i ricercatori hanno individuato
esattamente 198 tumori rari.

Il concetto di rarita non deve pero trar-
re in inganno, rara é la singola patologia,
ma quelle note sono circa 10.000 e quindi
le persone che ne sono affette sono mol-
te: in Italia la stima é di circa due milioni
di persone e in Europa circa trenta milio-
ni. Si tratta di stime, avere un conto esat-
to e ancora difficile: i registri ci sono, ma
spesso sono incompleti. Inoltre tantissi-
me persone sono ancora oggi alla ricer-
ca di una diagnosi e quindi sono difficili
da conteggiare. Lorigine di queste patolo-
gie in oltre '80% dei casi é genetica, sono
dunque presenti fin dalla nascita, anche

se a volte si manifestano con il passare
degli anni. I1 20% delle patologie coin-
volge persone di eta inferiore ai quattor-
dici anni. In questa popolazione di pa-
zienti, le malattie rare che si manifestano
con maggiore frequenza sono le malfor-
mazioni congenite (45%), le malattie del-
le ghiandole endocrine, della nutrizione
0 del metabolismo e i disturbi immuni-
tari (20%). Per i pazienti adulti, invece, le
malattie rare piti frequenti appartengo-
no al gruppo delle patologie del sistema
nervoso e degli organi di senso (29%) o del
sangue e degli organi ematopoietici (18%).

11 primo scoglio da superare é la dia-
gnosi, che spesso arriva dopo anni di
visite e dopo una o piu diagnosi errate.
La diagnosi precoce & molto importante,
spesso rappresenta la condizione essen-
ziale per intervenire prima che la malat-
tia causi danni irreversibili o anche la
morte. Per questo la richiesta di clinici
e pazienti é di agire su tre diversi fronti:
maggiore formazione dei medici, anche
quelli ‘di base’; diffusione delle scien-
ze omiche, quelle indagini del genoma
che consentono velocemente e a prez-
zi contenuti di individuare mutazioni
patologiche; ampliamento delle malat-
tie da ricercare attraverso lo screening

neonatale, un esame che viene esegui-
to alla nascita su una goccia di sangue.
Oggi, grazie alla legge 167/2.016, sono ri-
cercate alla nascita circa quaranta ma-
lattie, ma ce ne sono ancora una decina
che potrebbero essere aggiunte alla lista,
che deve essere aggiornata.

Intervenire in alcuni casi significa
semplicemente seguire una particolare
dieta 0 assumere una supplementazio-
ne di vitamine, in altri casi invece signi-
fica avviare la persona verso un trapian-
to di cellule o una terapia farmacologica,
che in alcuni casi, oggi, pud anche esse-
re una terapia genica. Sul fronte delle te-
rapie infatti molte conquiste sono state
fatte negli ultimi venticinque anni, gra-
zie al sempre pil frequente sviluppo di
quelli che sono chiamati ‘farmaci orfa-
ni’, ovvero destinati alla cura di malattie
rare senza alcuna altra opzione terapeu-
tica. A oggi sono centotrenta i ‘farmaci or-
fani’ autorizzati a livello europeo, di que-
sti tredici sono arrivati nell'ultimo anno
e centoventidue sono disponibili in Ita-
lia. La scienza quindi va avanti e ha rag-
giuntoimportanti traguardi, mala strada
dafare per soddisfare i bisogni dei malati
rari € ancora lunga e occorre tantissimo
impegno nella ricerca.A.C. ®
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VISTI DA VICINO Nuove frontiere

di Graziella Guglielmino

Esa, trail7 della nuova
squadra anche il primo
parastronauta della storia

ono diciassette i membri della nuo-
va classe di astronauti entrati a fare
parte dellAgenzia Spaziale Euro-
pea. Si tratta di otto donne e nove uomini,
selezionati tra piu di ventiduemila can-
didati. Di questi, cinque gli astronauti e
le astronaute in carriera, che entreran-
no subito nei percorsi di addestramen-
to alle missioni spaziali: Sophie Adenot
(Francia), Pablo Alvarez Fernandez (Spa-
gna), Rosemary Coogan (Gran Bretagna),
Raphaél Liégeois (Belgio), Marco Sieber
(Svizzera). Tra i selezionati, anche John
McFall (Gran Bretagna), il primo para-
stronauta nella storia che prendera parte
al Parastronaut Feasibility Project, pro-
getto pilota che mira a sviluppare opzio-
ni per I'inclusione di persone con disa-
bilita fisiche nel volo spaziale umano e
possibili missioni future. Accanto agli
astronauti di ruolo, si aggiungono un-
dici riserve, in cui figurano gli italiani
Andrea Patassa, trentunenne di Spole-
to, e Anthea Pomellini, trentatreenne di
Chiari (Brescia). Le nuove reclute pren-
deranno servizio all’European Astronaut
Centre di Colonia, in Germania. Dopoun
addestramento di dodici mesi, entreran-
no nella fase di preparazione alla Stazio-
ne Spaziale e, assegnati a una missione,
il loro addestramento si concentrera su
specifici obiettivi.
A presentare la nuova squadra al
Grand Palais Ephémeére di Parigi € stato

i diciassette membri della nuova
classe di astronauti Esa;

‘ In queste pagine:
un primo piano di John McFall

il direttore generale Esa, Josepf Aschba-
cher: “Diamo il benvenuto ai diciassette
nuovi membri del corpo astronauti Esa-
ha dichiarato- questa classe porta ambi-
zione, talento e diversita in molte forme,
per guidare le nostre imprese e il nostro
futuro. La continua esplorazione del-
la Terra nell'orbita bassa sulla Stazione
Spaziale Internazionale, il viaggio verso
la Luna e oltre”.
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Per la prima volta, 'Agenzia Spaziale
Europea ha voluto investire su persone
psicologicamente, cognitivamente, tec-
nicamente e professionalmente qualifi-
cate a diventare astronauti, ma con una
disabilita fisica che normalmente impe-
direbbe loro di essere selezionate a causa
dei requisiti imposti dall'uso delle attua-
li apparecchiature elettroniche. “Siamo
pronti a effettuare i necessari adatta-
menti dell’hardware spaziale- dichia-
rano i vertici Esa- nel tentativo di con-
sentire a questi professionisti altamente
qualificati di servire come membri dell’e-
quipaggio professionale in una missio-
ne spaziale sicura e utile. C’é un grande
valore nella diversita, includere perso-
ne con disabilita fisiche significa anche
beneficiare della loro straordinaria espe-
rienza e della capacita di adattarsi ad am-
bienti difficili”. Per definire i presupposti
per una missione spaziale sicura e utile
diun astronauta con disabilita fisica, Esa
ha diversi strumenti a disposizione: stu-
di tecnici, simulazioni spaziali, missio-
ni analogiche e discussioni con partner
internazionali e fornitori di voli spazia-
li. “Quando questi prerequisiti saranno
chiariti- afferma '’Agenzia- e quando gli
adattamenti e forse le innovazioni saran-
no stati implementati, speriamo di apri-
re la strada per consentire a questi astro-
nauti di volare”.

A essere presi in considerazione dal
Parastronaut Feasibility Project, diversi
tipi e gradi di disabilita: candidati con
amputazione o con un deficit congenito
dell'arto inferiore, candidati con una dif-
ferente lunghezza delle gambe sin dalla
nascita o in seguito a trauma, candidati
con un‘altezza di 130 cm.

In linea con questa nuova sfida, John
MCcFall: “Penso- ha detto- di poter dimo-
strare che la scienza e lo spazio sono ac-
cessibili a tutti”. Classe 1981, McFall &
nato a Frimley, nel sud del Regno Unito

sportivo, ama la corsa e I'hockey. E ap-
passionato di medicina con un futuro
promettente davanti a sé, ma all'eta di
diciannove anni la sua vita subisce una
battuta d’arresto. Durante un viaggio in
Thailandia, rimane vittima di un inci-
dente di moto e gli viene amputata la
gamba destra. John McFall non si arren-
de e va avanti per la sua strada, imparan-
do nuovamente a camminare e a correre
con la sua prima protesi, fatta su misu-
ra. Diventa un atleta professionista di at-
letica leggera e nel 2005 rappresenta la
Gran Bretagna e I'Irlanda del Nord come
velocista paralimpico, Tre anni dopo, € in
pista alle Paralimpiadi di Pechino, dove
vince la medaglia di bronzo nei 100 me-
tri. Nel 2016 si laurea in Medicina e Chi-
rurgia alla Cardiff University School e si
specializza in traumatologia e ortopedia.
Attualmente sta studiando per gli esami
Fellow of the Royal College of Surgeons
(Frcs). Sposato e padre di tre figli, il me-
dico, velocista e parastronauta britanni-

John McFall & il primo
parastronauta al mondo
selezionato dall’Agenzia
Spaziale Europea, per entrare
a fare parte del Parastronaut
Feasibility Project. Il progetto
valutera le condizioni di
fattibilita per includere
astronauti con disabilita a
lavorare nello spazio

cointraprendera uno studio per valutare
come la disabilita fisica potrebbe influi-
re sui viaggi nello spazio e in che modo
eventuali problemi potrebbero essere su-
perati. Una volta che lo studio gli dara il
via libera, potra partecipare a qualsiasi
missione spaziale.

Un’altra grande novita é il pool di
astronauti riservisti. Composto da candi-
dati che hanno superato ogni passaggio
della selezione, ma che non hanno po-
tuto essere reclutati nell'immediato. Ri-
mangono con i loro attuali datori di lavo-
10, riceverannoil contratto di consulenza
e una assistenza base e cominceranno
l'addestramento se si presentera un'op-
portunita di volo. “Sto ancora cercando di
realizzare- ha dichiarato Andrea Patas-
sa, capitano pilota collaudatore dell’Aero-
nautica militare- sono orgoglioso di esse-
re arrivato qui. Mi sento molto fortunato.
E certamente l'emozione pit grande del-
la mia vita”. Per I'ingegnere aerospaziale
Anthea Comellini, la sensazione piti forte

“e un sentimento di gratitudine, perché
comunque le persone candidate a que-
sta posizione erano migliaia e molte di
queste erano eccezionali. E quindi ci si
sente anche fortunati perché é una occa-
sione unica e sara un onore per noi po-
ter essere ambasciatori dell’Esa e spera-
re per un volo un giorno”. m
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CRONACHE ITALIANE Milano

di Chiara Adinolfi

Seilbulloe
il sistema.
La storia di
Roberta

Roberta ¢ affetta da

una malattia molto rara

che colpisce le 0ssa.

Per poter frequentare la
scuola ha bisogno della
presenza di personale
infermieristico, ma i genitori
combattono ancora per
ottenere assistenza

'@ un bullismo che fa pitt male di
uno schiaffo o di un insulto. Un
bullismo che non ha un volto mi-
naccioso e non corre velocemente sul
web. Eppure é radicato, profondo, e pro-
prio per questo difficile da estirpare. E
il bullismo di sistema, quello silenzioso
e stridente contro cui ogni giorno devo-
no fare i conti i disabili e le loro famiglie.
Un bullismo portato avanti dalle stes-
se istituzioni che vorrebbero estirpare il
fenomeno, un bullismo che non ha un
solo nome perché ha a che fare con car-
te, documenti, domande inoltrate e rifiu-
tate. Un nome, invece, ce I'ha Roberta, 6
anni e mezzo, affetta da una malattia
rara: la displasia campomelica acampo-
melica. Ne esistono venti casi in tutto il
mondo, e quello di Roberta ¢ I'unico ac-
certato in Italia.
Nei primi giorni di vita, i medici non

avevano dato molte speranze ai genitori.
Roberta, perd, negli anni ha fatto enormi

progressi, e oggi riesce a comunicare, ha

cominciato a parlare e camminare, ma

necessita di assistenza continua 24 ore

su 24. Da due anni Roberta va anche a

scuola, una grande conquista ma anche

un’ulteriore sfida per i genitori, Fortuna-
to e Maria, che non hanno ottenuto dalle

istituzionil'assistenza che richiederebbe

il caso di Roberta.

“Oltre all'insegnante di sostegno, c'é
bisogno di un'infermiera che interven-
ganel caso in cui sopraggiungano proble-
mi respiratori- spiega Fortunato, il papa
della bambina- e questa assistenza non
viene assicurata. Cosi anche fruire di un
diritto-dovere, come quello dell'obbligo
scolastico, diventa difficile. Purtroppo
se sei disabile non hai lo stesso diritto
all'istruzione”.

Fortunato e Maria vivono insieme ai
loro tre figli. Oltre a Roberta, infatti, la
coppia ha avuto anche Andrea e France-
sca, oggi adolescenti. La famiglia vive a
Milano, in un contesto sviluppato e mo-
derno dove tuttavia, per i disabili, anche
i diritti fondamentali come quello alla
formazione sono messi in discussione.

“L'ambiente é inclusivo. Siamo fortunati:
viviamo in una citta e in un contesto se-
reno. Da parte delle persone e dei bambi-
ninon abbiamo mai assistito a episodi di
bullismo verso Roberta- continua Fortu-
nato- il problema, semmai, € I'intera mac-
china. Le famiglie come le nostre di fatto
sono sole, abbandonate. Non sanno a chi
rivolgersi. Il sistema € totalmente assente,
non esistono assistenti sociali. E noi vi-
viamo in una citta come Milano. Quindi
immagino che per chi abita in altri con-
testi la situazione sia ancora pit critica”,
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Anche per questo, Fortunato e Maria
hanno dato vita a un’associazione, ‘Nes-
suno é escluso’, nata poco prima del Co-
vid, che si occupa di erogare servizi di
assistenza infermieristica alle famiglie
che non hanno la possibilita di pagar-
li. “Ci occupiamo di tutte le disabilita, e
siamo orientati soprattutto nel dare as-
sistenza ai caregiver familiari- spiega il
genitore- Fin da subito abbiamo pensato
che ci fossero tante altre famiglie comela
nostra, famiglie sole. Per questo abbiamo
dato vita all'associazione- dice Fortuna-
to- io faccio il pompiere, mia moglie I'in-
segnante. Per chi lavora tutto il giorno
non é facile conciliare la vita quotidiana
con le esigenze che richiede un disabile
che habisogno diun’assistenza h24.Dali
ci é venuta I'idea di partire dai caregiver”.

L'associazione si occupa anche di in-
clusione scolastica e supporta i fratel-

Roberta insieme alla sorella

Nella pagina a fianco:
‘ Francesca giocano sul prato

Qui a lato:
Fortunato, il padre di Roberta

In alto:
la famiglia al completo

1i e le sorelle dei bambini con disabilita.

“Quando arriva una disabilita come quel-
la di mia figlia, diventa disabile tutta la
famiglia. Anche gli altri figli vivono in
maniera differente la loro fase di cresci-
ta, anche loro si vedono stravoltala vita. E
per tutta la famiglia, anche le azioni pit
semplici come andarsi a mangiare una
pizza devono essere pianificate- spiega
Fortunato- con l'associazione diamo la
possibilita di offrire assistenza infermie-
ristica a chi vuole concedersi una serata
in spensieratezza”.

‘Nessuno ¢ escluso’ fornisce anche
assistenza psicologica, un logopedista
e organizza giornate inclusive, in cui le
famiglie di caregiver possono incontrar-
si, intervenendo dove lo Stato non c’e. A
scuola, Roberta avrebbe bisogno di un'in-
segnante di sostegno ma anche di un'in-
fermiera, che possa intervenire nel caso

di crisi respiratorie. E il pit delle volte
I'infermiera non c’e. “In tantissimi casi

che ci sono stati segnalati, sono i geni-
tori che vanno a scuola a monitorare i

figli- racconta il papa- aspettano in una

saletta e se c¢’@ bisogno sono 1i”. Anche

per questo, lafamiglia di Roberta ha fatto

causa alla Regione Lombardia, I'ente re-
sponsabile del servizio sanitario. Il mini-
stero dell'Istruzione, invece, & I'ente che

si occupa degli insegnanti di sostegno.

“In quel caso il problema € che sono po-
chi, e per questo vengono chiamati do-
centi non formati per fare quel tipo di la-
voro- aggiunge Fortunato- Negli ultimi

due anni, solo in Lombardia, ci sono sta-
ti segnalati almeno una cinquantina di

casi relativi alla mancanza di insegnan-
ti di sostegno olegati allaloro mancanza

di formazione. Di storie se ne sentono di

tuttiicolori, ma mentre per alcune figure

non sanitarie il minore riesce comunque

ad andare a scuola, nei casi come quelli

di mia figlia c’e bisogno di un infermie-
re. E se non c’¢, Roberta non puo anda-
re a scuola”.

Fortunato e Maria, quindi, hanno de-
ciso di portare in tribunale la Regione
Lombardia e gli enti privati a cui vengo-
no appaltati questi servizi. “Stiamo por-
tando avanti la proposta di un infermie-
re scolastico di comunita. La scuola € la
base di tutto, negli ultimi anni Roberta
ha fatto progressi incredibili. E poi & un
arricchimento anche per i compagni. Ma
finché esistono situazioni simili, la cul-
tura non va avanti. Oggi a Roberta viene
riconosciuta solo I'assistenza infermieri-
stica nelle ore scolastiche, quando viene
erogata. Ma la disabilita non finisce il
venerdi e ricomincia il lunedi. Roberta
€ considerata a costante rischio vita ed
¢ assistita 24 ore su 24, ma solo da noi
due. Quando mancano i servizi da par-
te delle istituzioni, é difficile non sentir-
si emarginati”. m
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PORTFOLIO
In Seno
allarte

Una collettiva d'arte “si prende cura” delle
donne che lottano contro il tumore al seno

‘L'arte come farmaco emozionale, ma anche l'arte

che si dona per prendersi cura. E la bellezza della cura
che trionfa sulla malattia, quello che vorremmo per ogni
donna che si trova a lottare contro questa malattia.
Questo quello in cui credo e il perché nasce

'In Seno all'arte™. Sono le parole di Anna Bufardeci,

artista siciliana, ideatrice e curatrice del progetto
artistico allestito al Museo della cattedrale di Ragusa,

in cui ventidue tra pittori, scultori, fotografi hanno donato
le loro opere per una raccolta fondi a favore

della Breast Unit, Centro di Senologia dellAsp

nel capoluogo ibleo. Immagine-simbolo della collettiva

e la "Madonna" di Bufardeci, rappresentata

con una corona di spine sul capo e metafora del percorso
di una donna in terapia per un tumore al seno, fatto

di dolore, malattia e speranza.
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Anna Bufardeci, artista siciliana, ideatrice e
curatrice del progetto artistico allestito al Museo
della cattedrale di Ragusa

Anna Bufardeci, Il sorriso, olio su carta telata 17x20,5, 2022
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PORTFOLIO
In Seno
allarte

Michele Digrandi, Giocando con le biro 2, Guglielmo Manenti, Abbraccio, china su cartoncino 30x42, 2022
biro colorate su cartoncino 49,7x34,9, 2016
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Elvira Salonia, Anemoni Rossi, acrilico su tela 40x40, 2022

Anna Bufardeci, Voli oltre, olio su cartoncino 26x38, 2019

Palazzo Garofalo a Ragusa, sede della mostra
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SPORT Scherma

di Stefano Tonali

i chiama ‘Back to white’ il pro-
Sgetto promosso dalla Federazio-

ne Italiana Scherma con l'obiet-
tivo di portare la scherma paralimpica
all'interno delle Unita spinali. Liniziati-
va nasce grazie alla cooperazione tra la
Fis, I'Azienda ospedaliera Careggi di Fi-
renze, prima Unita spinale ad aver spo-
sato questo progetto, e I'azienda Ferrero
e si pone come scopo quello di suppor-

Tornare al bianco significa
tornare alla vita, ma la
ripresa mentale deve andare
di pari passo con quella
fisica. Il progetto nasce

dalla collaborazione tra Fis,
I'Azienda ospedaliera Careggi
di Firenze e azienda Ferrero

tare la medicina nella cura dei pazien-
ti traumatizzati. Un messaggio di gran-
de impatto sociale e speranza, quello di
‘Back to white’, in grado di offrire a tan-
te ragazze e ragazzi la possibilita di riap-
propriarsi della propria vita e di farlo at-
traverso la pratica sportiva.

11 rischio, abbassandosi la fascia d’e-
ta, é che si possa vedere tutto nero. Ed &
questo il motivo per cui tale progetto fa
riferimento al bianco, che non solo é il
colore degli schermitori ma anche quel-
lo che rappresenta la liberta, 1a pace, la
purificazione e la possibilita di un nuo-
voinizio. Bianca é anche la luce, 1a purez-
za, la chiarezza mentale. La ripresa men-
tale, pero, deve andare di pari passo con
quellafisica e allora una disciplina come
la scherma, con la vasta gamma di mo-
vimenti che I'allenamento offre, puo far
acquisire abilita che serviranno poi nel-
la vita di tutti i giorni.

Non ¢ un caso che sia proprio la Fis la
prima Federazione a essersi impegnata in

Con ‘Back
towhite’

la scherma
paralimpica
entranelle
Unita spinali

un progetto del genere. La Federscherma,
infatti, ha investito da subito sulla piena

integrazione tra mondo olimpico e para-
limpico, dando pari dignita agli schermi-
dori in piedi come a quelli in carrozzina,
senza tralasciare la crescita recente della

scherma per non vedenti. Dimostrazione

di questo processo che dura da oltre un

decennio sonoiraduni integrati trale Na-
zionali olimpiche e paralimpiche.

La nuova sfida é stata raccolta dall'o-
spedale Careggi di Firenze. Una sfida so-
prattutto culturale, per spronare le fami-
glie a non considerare la disabilita come
un limite. Grazie alla collaborazione tra
Fis e Careggi, molte persone stanno cono-
scendo la scherma all'interno della strut-
tura, grazie a tecnici federali, fisioterapi-
sti, medici, preparatori fisici, componenti
dello staff della Nazionale paralimpica
azzurra, atleti e campioni come testimo-
nial e ‘sparring’.

Il progetto é stato presentato ufficial-
mente a Roma il 14 dicembre 2022, pres-



so la sede del Comitato Italiano Para-
limpico.

Matteo Betti & stato uno dei promo-
tori dell'evento. Nato a Siena trentaset-
te anni fa, lo schermidore della Naziona-
le Italiana Paralimpica vanta in carriera
una medaglia di bronzo nella spada alle
Paralimpiadi di Londra del 2012, oltre a
numerosi podi vinti ai Mondiali e in Cop-
padel Mondo, tra cuil'oroiridato nel 2017
a Roma nel fioretto a squadre, o ancora
l'argento ai Mondiali di Cheongju del
2019 sempre nella specialita del fioretto.

Betti non ha potuto essere presente
alla cerimonia di presentazione di ‘Back
to white’ ma ha dichiarato: “Finalmente
arriva il progetto a cui ho dedicato tan-
tissimo impegno, tempo ed energie. Si
tratta, probabilmente, del piti ambizio-
S0 a cui mi sia capitato di lavorare fino-
ra al di fuori della mia carriera di atleta,
e sono orgoglioso di farne parte e di po-
ter dire che € un grandissimo successo.
‘Back to white’ & un progetto pilota che,
mi auguro, potra tracciare un cammino
virtuoso sul territorio nazionale”.

Chi, invece, ha potuto esserci, I'azzur-
ra della Nazionale Rossana Pasquino, ha
commentato: “Sono stata in un Centro
spinale all'eta di nove anni a Imola e in
quel momento avrei voluto qualcuno che
mi parlasse di sport. Pratico scherma da
dieci anni, una disciplina che mi ha re-
galato non solo emozioni ma soprattut-
to un corpo che non sapevo di avere. Se
ci penso la mia € una vita bella, vissu-
ta insieme ai miei compagni. L'obiettivo,
ora, € quello di aumentare i numeri dei
praticanti e ringiovanire l'eta media de-
gli atleti, tutte cose che si possono fare
nei Centri di unita spinali”.

La Pasquino, una partecipazione alle
Paralimpiadi, quelle di Tokyo 2020, &
stata una delle protagoniste dei recenti
Campionati europei di Varsavia, dove I'I-
talia ha conquistato quindici medaglie.

“Avevamo parlato tante volte di portare
lascherma all'interno delle Unita spinali
e ci siamo riusciti grazie al sostegno del-
la Ferrero e di Careggi e all'entusiasmo
di Matteo Betti. Far conoscere il nostro
sport & uno dei nostri obiettivi e propor-

Matteo Betti e Rossana Pasquino
in azione in una competizione

| In queste pagine:
paralimpica

lo in una fase difficile per tanti ragazzi
¢ estremamente importante”, ha dichia-
ratoil presidente della Federscherma Pa-
olo Azzi.

Davide Casavola, dirigente medico
dell'Unita spinale dell'ospedale Careg-
gi, ha evidenziato i primi risultati dell'i-
niziativa: “Risultati positivi che stan-
no avendo un ottimo impatto. Il nostro
centro é rivolto a chi ha avuto da pochis-
simo una lesione midollare e che, quin-
di, ha cambiato la sua vita. Lo sport ¢
un’attivita che aiuta a restituire parteci-
pazione e noi siamo li per ridare loro pit
autonomia possibile. Gli atleti di alto li-
vello sono uno stimolo importantissimo
per i pazienti e ci auguriamo di sforna-
re presto qualche altro campione”. Pie-
ro Amati, che presiede il Gruppo spor-
tivo Unita spinale Firenze, ha aggiunto:

“Marco Betti é il nostro legame con la Fe-
derazione, ma tante figure collaborano
a questo progetto, c’é un’intera équipe
che li supporta”. m
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Matteo
Gamerro,
un racconto
di speranza

o pensato di raccon-

tare la mia storia in

un docufilm per po-
ter disporre di uno strumen-
to efficace che possa parlare al
posto mio trasmettendo quei
messaggi in cui credo mol-
to e che, fino a quando avevo
in corpo anche solo un filo di
voce, amavo portare ai ragaz-
zi nelle scuole. Adoravo tra-
smettere quel raggio di luce
che permettesse loro di guar-
dare al futuro con ottimismo
e stimolasse la voglia di esse-
re migliori. Raccontare cosi
ai ragazzi che il viaggio che
si apprestano a fare, chiama-
tovita, € qualcosa di stupendo
e, in quanto tale, non hanno
il diritto di sprecarne neanche
un secondo. Ora che non rie-
sco pit a farlo, perché la voce
mi ha abbandonato, vorrei che
le immagini parlassero al po-
sto mio!”. Matteo Gamerro ha
quarantatré anni e a dicianno-
ve ha scoperto di essere affet-
to da sclerosi multipla. “Quan-
do mi hanno diagnosticato la
malattia, nel 1999, non mi
hanno detto che dovevo smet-
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un primo piano di Matteo
Gamerro e uno dei
momenti del cammino
di San Michele

| In questa pagina:

tere di vivere... cosi ho conti-
nuato a farlonon limitandomi
solo a sopravvivere”, racconta.
Dal 2015 Matteo ha iniziato a
fare cammini in joelette, pri-
ma su tratti del Cammino di
Santiago spagnolo poi su quel-
lo portoghese. Ha percorso an-
che un tratto della Via Fran-
cigena, sempre supportato dai
suoi amici che amano accom-
pagnarlo in giro per il mondo.
Il suo ultimo progetto ¢ il
tratto italiano del Cammino
di San Michele, un percor-
so di circa 1200 km inizia-
to dalla Sacra di San Miche-
le in Piemonte per terminare
a Monte Sant’Angelo in Pu-
glia. E una sfida che nasce
all'ombra di un progetto inti-
tolato ‘Sipuo fare’. “Si, perché
anche un Cammino per uno
che non muove un passo gia
da qualche anno, si puo fare-
spiega Matteo- E se io posso
riuscirci, tutti possono fare
grandi cose vincendo la pau-
ra e il pudore di manifestare
le proprie fragilita”.

La parte piemontese del Cam-
mino € stata completata a

giugno 2021, la parte emilia-
na, toscana e laziale nei mesi
di settembre e ottobre 2021.
Il 24 aprile 2022 c’é stata la
ripartenza da Roma con ar-
rivo a Monte Sant’Angelo in
Puglia I'8 di maggio. La sua
avventura € oggi raccontata
nel docufilm ‘Si puo fare’ co-
prodotto dall’associazione ‘Si
puo fare con Matteo Gamerro’
e Uam.Tv per la regia di Tho-
mas Torelli.

“Voglio dimostrare nei fatti, e

non solo a parole, che anche
chi non ha la forza di spegne-
re le candeline sulla sua tor-
ta di compleanno puo attra-
versare 1'Italia a piedi”, dice
Matteo.
11 docufilm, che a meta gen-
naio ha avutola sua premiére
al cinema teatro Don Bosco
di Rivoli (Torino), sara proiet-
tato anche nelle scuole e di-
stribuito attraverso il catalo-
go di Uam.Tv.

Rachele Bombace
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Con Angelo azzurro Edizioni e 1a ‘matrice
terapeutica’ dell’'arte contro i disturbi mentali

diG.G.

a collana Angelo az-

zurro Edizioni e il nuo-

vo progetto editoriale
di Angelo azzurro Onlus, as-
sociazione socio-sanitaria che
opera a Roma da oltre un de-
cennio e che, spesso, si avva-
le della cultura come opportu-
nita per combattere i disturbi
mentali e lo stigma che si ab-
batte su di essi.

Con Le dinamiche dellarte
tra disagio e terapia; Io no; Im-
magini dalla pandemia - arche-
tipi, traumi, visioni, la collana,
diretta da Giuseppe Cappa-
relli, segna l'avvio di una se-
rie di pubblicazioni specia-
lizzate nell'approfondimento
di tematiche sociali connes-
se a teatro, arte, letteratura,
poesia, psichiatria, psicanali-
si. “La lotta allo stigma della
malattia mentale- sottolinea
la psichiatra Stefania Calapai
e presidente dell'Onlus- € un
percorso difficile che deve es-
sere portato avanti con forza e
tenacia da tutti noi. Limpegno
mio e di tuttoil comitato tecni-
coscientifico perla realizzazio-
ne di questa collana editoria-
le halo scopo di sensibilizzare
il prossimo sui problemi lega-
ti alla salute mentale, da cui
nessuno é escluso, soprattutto

in periodi difficili come quel-
li che viviamo tra pandemie e
guerre”, Lobiettivo é riflettere
sulle complesse strutture del-
la mente, alla luce del sottile
legame tra psichiatria e arte, e
degli sconvolgimenti provoca-
ti sulla psiche di tutti noi dal-
la traumatica esperienza del-
la pandemia, con effetti pili o
meno gravi, segni tangibili di
una forte e diffusa emergenza
emotiva. Tra gli autori, Fabio
De Chirico, Direzione generale
Creativitd Contemporanea del
ministero della Cultura; Fran-
cesco Cro, psichiatra, giornali-
sta, scrittore e direttore Salute
mentale Viterbo; Alessandro
Bellotta, psichiatra, psicanali-
sta e autore didatta Arpa (Asso-
ciazione per la ricerca di psico-
logia analitica).

“LArte contemporanea €
luogo ed espressione del di-
sagio, non strettamente lega-
to all'aspetto psicopatologico
o terapeutico”. Ad affermar-
lo é De Chirico, tra gli autori
del testo Io no: “I processi cre-
ativi- prosegue- sono di per sé
strumento di gratificazione, di
grande possibilita di ripresa e
di rinascita, rappresentano
un’opportunita per conoscere
meglio sé stessi. Molta produ-
zione artistica contemporanea
scava nella nostra piu profon-
dainquietudine, ma il rappor-
to estetico con l'arte e con la
cultura é sicuramente anche
una matrice terapeutica”.

Francesco Cro pone I'atten-
zione sui due volti del trauma
post pandemico, quello in-
dividuale e quello collettivo,

da elaborare attraverso nuo-
ve strategie: “Gli interventi
psicoterapeutici online- dice-
hanno rappresentato un'utile
strategia, destinata a consoli-
darsi anche dopo la fine della
pandemia, me che ci pone di
fronte a nuove problematiche,
tra cui: la possibilita di acces-
so alla tecnologia e la qualita
della relazione umana a di-
stanza. La pandemia ha fatto
emergere anche i punti debo-
li dei sistemi di salute menta-
le e la necessita di potenziare
larete di assistenza territoria-
le, pubblica e privata, per rag-
giungere anche le famiglieele
persone pill svantaggiate so-
cialmente e di conseguenza
pit isolate, perché il piti gran-
de nemico della salute menta-
le € 1a solitudine”.

In questa pagina:
alcuni libri della
collana Angelo azzurro:
Le dinamiche dell’arte
tra disagio e terapia
elono
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Autismo e lavoro,
il manuale per affrontare
le sfide quotidiane

Tony Attwood
eMichelle Garnett
Autismo allavoro
Edizioni Lswr

176 pagine

16,60 euro

e persone affette dai disturbi dello spettro
autistico devono affrontare numerose
sfide nel momento della ricerca di un impiego,
e poi sul posto di lavoro ansia, stress, difficolta
ainteragire con gli altri o nell'organizzazione
dei compiti assegnati. Eppure, queste persone

hanno capacita e abilita, tra cui affidabilita,
perseveranza, attenzione ai dettagli, creativita
nella risoluzione di problemi, ricercati dai
datori di lavoro e preziosi per la collettivita.
Come sfruttare le proprie capacita? Come
instaurare un clima di benessere? Sono
alcune delle domande cui risponde Autismo
al lavoro, il nuovo manuale di auto-aiuto di
Tony Attwood e Michelle Garnett rivolto
alle persone con autismo di livello uno,
senza disabilita intellettiva e con linguaggio
funzionale, per imparare a controllare le
tensioni, sviluppare e migliorare i propri
punti di forza.

Strutturato in sette fasi, il libro offre
suggerimenti, strategie e attivita per gestire
eventuali difficolta e propone tecniche
di rilassamento per ridurre al minimol
sovraccarico sensoriale, gli schemi di pensiero
inutili, le difficolta di comunicazione sociale
eiproblemi di pianificazione. Le attivita sono
interattive e modulabili in base alle esigenze
individuali, distribuendole nella giornata o
nella settimana. Il manuale contiene tutto
cio che serve per impostare e realizzare gli
obiettivi di lavoro e puo essere utilizzato
anche con I'appoggio di un mentore. G.G.
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Amore, sesso e vita
indipendente, I'ultimo
romanzo di Marina Cuollo
stravolge gli stereotipi

Marina Cuollo
Viola

Edizioni Fandango
240 pagine

16,15 euro

iola ha ventotto anni ed & una

biologa napoletana, caparbia,
ostinata, ironica e disabile. Vive su una
sedia a rotelle, ha un ragazzo e vuole
andare a vivere da sola. Ma i suoi genitori
sono iperprotettivi e non immaginano
minimamente che la figlia possa avere
una vita indipendente e una relazione.
La fregatura, per lei, non sono le ruote
della sua carrozzina “quelle sono la mia
liberta”, dice, la vera fregatura é il guscio
di protezione in cui cerca di farla vivere la
sua famiglia. Suo fratello & meno brillante
di lei, ma é “bipede” e “uomo” e quando
decide di andare a vivere per conto suo
riceve I'approvazione dei genitori. Cosi
la giovane donna, cui l'unico modo per
farle fare una cosa é vietargliela, decide
di scardinare gli stereotipi delle mura
domestiche e, a sorpresa, invita a casa
il suo ragazzo. Viola ¢ una commedia
romantica, scritta da Marina Cuollo, un
romanzo scanzonato e ironico che parla
di amicizia, di amore e sesso, rompendo
i pregiudizi che gettano ombre sulla vita
delle persone con disabilita, e racconta
la storia di una donna che, tra alti e
bassi, cerca il suo posto nel mondo per
dimostrare, a sé stessa e agli altri, di
potercela fare. G. G.

Corpi bionici, uno sguardo
sulla quotidianita di chi
convive con i dispositivi
medici impiantabili

Cinzia Pozzi ‘_-:-_
Corpi estranei.
Convivere con
pacemaker e altri
dispositivi sottopelle
Edizioni Codice

216 pagine

15,20 euro

a convivenza con pacemaker,

defibrillatori cardiaci impiantabili,
protesi, neurostimolatori € una realta in
continua crescita. E se i media, le aziende
produttrici, professionisti ed esperti
del settore sottolineano I'importanza
delle nuove tecnologie, Corpi estranei,
il nuovo libro di Cinzia Pozzi getta uno
sguardo sul rapporto tra innovazione
tecnologica e medicina, tra rischi fisici e
disagi psicologici di pazienti che devono
adattarsi a un corpo fatto anche di parti
meccaniche o microchip.

L'autrice, giornalista scientifica, con
alle spalle studi di biologia molecolare,
una laurea in sanita digitale e con un
defibrillatore cardiaco impiantabile
dal 2008, testimonia la sua esperienza
personale e quella di altre persone che
sono diventate bioniche. I1 testo delinea,
con un linguaggio accessibile a tutti,
anche se con uno stile caratterizzato dal
rigore scientifico, gli indiscutibili benefici
della tecnologia nella medicina, ma
evidenzia anche le eventuali complicanze
di cui si ha poca conoscenza, anche per
mancanza di un’informazione corretta ed
esaustiva. G. G.
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“Sicade anche da fermi”,
I'ebbrezza del motocross
entrain corsia

Vanni Oddera

Sicade ancheda

fermi. Storia di amore
e mototerapia

Ponte alle Grazie Editore
128 pagine

13,20 euro

anni Oddera é un campione
internazionale del Freestyle
motocross. I1 rider e la sua Ktm Sx sono
un’unica cosa “carne e acciaio, muscoli e
motore”, La sua moto gli permette di fare
acrobazie a 10 metri di altezza, mandando
in visibilio il pubblico esultante. La vita
di Vanni e fatta di adrenalina e vittorie,
di feste, di ragazze e di lusso, ma una
sera, per caso, incontra un uomo che gli
cambia la vita. Inizia cosi Si cade anche
da fermi. Storia di amore e mototerapia,
il suo ultimo libro in cui dialoga con la
figlia Alma, raccontandole come sia nato
il progetto Freestyle Hospital rivolto
abambini e adulti disabili e a piccoli
pazienti ricoverati nei reparti pediatrici
di tutta Italia. Oddera li prende in sella e
condivide con loro 'esperienza dello sport,
la passione per la moto, 'ebbrezza della
liberta, rombando nei corridoi d'ospedale
(con la sua moto elettrica) o all’aria aperta
tra prati e boschi e col vento in faccia,
“perché da soli si va veloci, ma in due siva
molto piti lontano”.
Il rider non si é fermato nemmeno durante
il lockdown del 2020, raggiungendo
direttamente a domicilio migliaia di
giovani disabili od oncologici. G. G.

Mattia Villardita, “storia
di un supereroe normale”

Mattia Villardita

Io e Spider-man - Storia
vera di un supereroe
normale

Salani Editore

160 pagine

15,10 euro

0 e Spider-man’ ha inizio quando

Mattia ha sette anni e si trova in un
letto di ospedale per una peritonite. I1
bambino guarda fuori dalla finestra e
immagina che il suo supereroe preferito,
Spider-man, lo raggiunga all'improvviso
saltando con il lancia-ragnatele tra i tetti
dei palazzi. Il protagonista del libro non
¢ altri che Mattia Villardita, classe 1993,
savonese e impiegato terminalista al
porto di Vado Ligure. Quando finisce di
lavorare, indossa la tuta da Uomo Ragno
per regalare un sorriso e un po’ di magia
ai pazienti gravemente ammalati dei
reparti pediatrici liguri. Il testo riporta
I'esperienza dell’autore come volontario,
traiflashback della sua infanzia segnata
da una salute cagionevole e i momenti di
scoramento, in cui Villardita, sopraffatto
dal carico emotivo della sofferenza dei pit
fragili, pensa di mollare il volontariato. Ma
poi ricorda le parole di zio Ben: “Da grandi
poteri derivano grandi responsabilita” e
la maschera del supereroe della Marvel
riassume il suo potere iniziale, quello
dell'empatia che diventa complicita coi pitt
deboli, in grado di distrarre con delicatezza
dalla malattia. G. G.

Da soli non andiamo
danessuna parte

ppunti di vita & un audiolibro

di Enrica Bosio, consigliere
dell'Unione italiana Ciechi e
Ipovedenti, sulla disabilita visiva
e su come sia possibile affrontarla
soltanto chiedendo e dando aiuto.
I1libro si struttura in due parti: la
prima, dedicata agli spunti e alle
riflessioni dell’autrice; la seconda,
allavita di tre giovani donne, Gaia,
Romina e Silvia, con le loro storie
commoventi, ironiche e straordinarie.
Sono storie biografiche, suggestioni,
pagine di diario, testimonianze che
s'intrecciano, raccolte per raccontare
la quotidianita di chi ha una disabilita
visiva e per ricordarci una verita che
accomuna tutti: da soli non possiamo
andare da nessuna parte.

Venticinque storie insegnano
che siamo tutti un po’ speciali

tu cos’hai di speciale? € una guida

per imparare a relazionarsi con
I'unicita attraverso venticinque storie
di altrettanti piccoli protagonisti.
Traloro: Marta, con una timidezza
patologica; Giulia, dall’'intelligenza
sopra la media; Greta che non
sente; Emma che non vede e Pippa
che, con la sua sedia a rotelle, pud
giocare in tutti i modi, tranne che ad
arrampicarsi sugli alberi. I bambini
e le bambine del libro di Horst Klein
e Monika Osberghaus, ognuno con la
propria identita, insegnano che tutti
abbiamo il diritto di essere noi stessi.
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Uffizi inclusivi:
I'arte incontra
la fibromialgia

‘arte e la bellezza fan-
no bene all'intelletto, al
cuore e all'anima. Lo sa

bene Cittadinanzattiva To-
scana che in sinergia con il
Coordinamentoregionale dei
Gruppi di autoaiuto e le Gal-
lerie degli Uffizi ha lanciato
‘L’arte e la bellezza incontra-
no la fibromialgia'.

11 progetto pilota di arte e
terapia, con giornate riserva-
te alle tante persone, soprat-
tutto donne, che soffrono di
fibromialgia, € stato accolto
dalla Galleria degli Uffizi di
Firenze che ha trasformatola
fruizione delle opere in un'e-
sperienza di benessere cultu-
rale dedicata ad alcune don-
ne del gruppo di autoaiuto
Fibromialgia: affrontiamola
insieme.

In quattro giornate, accom-
pagnate da una psicologa e

§
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da una guida specializzata in
storia dell'arte, le visitatrici si
sono immerse nella magni-
ficenza delle sale dai soffitti
affrescati, tra i capolavori del
Medioevo e del Rinascimen-
to, per intrecciare un dialogo
ideale con l'opera, attraverso
l'espressione delle emozioni
che ne sono scaturite.

La sindrome fibromial-
gica & una patologia croni-
ca invisibile caratterizzata
da dolori muscolo-schele-

trici diffusi, spesso associa-
ti a sintomi extra-scheletrici,
che in Italia conta oltre due
milioni di persone. A spie-
garlo é Franco Alajmo, coor-

“Vietato non toccare!”,uno
spazio culturale per non

vedenti

dinatore fiorentino di Citta-
dinanzattiva e coordinatore
regionale della rete del Tri-
bunale dei diritti del mala-
to: “La fibromialgia & una
malattia molto diffusa- dice-
poco conosciuta e poco nor-
matain Italia. Non ha ancora
un riconoscimento a livello
nazionale e lo ha in qual-
che modo in alcune regioni.
E una patologia invalidan-
te che crea grosse problema-
tiche sia a livello di attivita
fisica, sia sociale e lavorati-
va”. L'associazione ha preso
spunto dai percorsi musea-
li attivati per fini terapeuti-
ci dal Montreal Museum of

»

h E

Fine Arts, in Canada, citta in
cui dal 2018 la museoterapia
é riconosciuta ufficialmente,
e i medici possono prescri-
verla come un farmaco.

“Sono varie le iniziative
che rendono sempre piu ac-
cessibili le Gallerie- dichiara
in un videomessaggio il di-
rettore degli Uffizi Eike Sch-
midt- ¢'é ancora tanto da fare,
non ci siamo ancora, ma la
filosofia degli ultimi anni e
proprio questa e prende ispi-
razione dal granduca Pietro
Leopoldo che fu il primo ad
aprire il museo come prima
grande collezione principesca
ai cittadini e ai viaggiatori”.

in cui a essere coinvolti sono i sensi diversi
da quello della vista. Nella Sala di Niobe

degli Uffizi e alla Galleria d’Arte Moderna
di Palazzo Pitti, visitatori non vedenti e

ietato non toccare!’ é il percorso

artistico voluto dall'Unione italiana
Ciechi e Ipovedenti della Toscana, in
collaborazione con il Liceo d’Arte di Porta
Romana e con le Gallerie di Firenze, per un
approccio immediato e diretto con l'arte,

ipovedenti, muniti di guanti, potranno toccare
e conoscere alcune tra le pit significative
opere scultoree della storia dell’arte. La
partecipazione, su prenotazione, é limitata a
gruppi di massimo cinque persone con visite
in programma fino al 28 febbraio.
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Jessica
Resteghini eil
cancro al seno
raccontato su
YouTube

na giovane attri-

ce, da poco mamma,

con una vita piena
di aspettative, all'improvvi-
so interrotta dalla diagnosi
di un cancro al seno. Soprag-
giungono la paura del percor-
so di cura, l'asportazione di
un seno e una pesante tera-
pia ormonale da affrontare a
soli trent’anni, cui, tuttavia, si
aggiungono il coraggio, la vo-
glia di aprirsi alla vita e il biso-
gno di condividere questo per-
corso con gli altri. Ela storia di
Jessica Resteghini, fondatrice
del canale YouTube ‘Che ti sei
messa in tetta?’, che ha scel-
to di raccontare, attraverso vi-
deo in pillole, 1a sua esperien-
za creando una vera e propria

Su TimVision icartoni

Iff f‘

f{ffﬁ?’h

community in cui parlare di
prevenzione, ascolto, infor-
mazioni utili. II suo canale
¢ seguito da oltre quattromi-
la utenti e ospita approfondi-
menti, consigli, gag esilaranti
sulla quotidianita di una don-
na alle prese con il cancro.

Jessica Resteghini ha, inevi-
tabilmente, attraversato mo-
menti bui, ma poi ha deciso
di non stare piti male: “Volevo
vivere nella maniera migliore-
dice- con cid che ho a disposi-
zione. Sfruttando il mio lavoro
come attrice, ho allontanatola

paura del cancro raccontando
online la mia storia”. Sul web
non trovava risposte che po-
tessero aiutarla a colmare gli
enormi dubbi sugli esami e
sulle cure e, consapevole di
non essere I'unica, ha deciso
di documentare il suo percor-
so con il suo blog su Youtube,
strumento di incontro e con-
fronto per chi ha un carcino-
ma della mammella.

Jessica ha dovuto fare i con-
ti anche con la trasformazio-
ne del suo corpo: “Sono stata
sottoposta a una mastecto-

in streaming TimVision, con il patrocinio

inclusivi per bambini
ciechi e non vedenti

bbattere le barriere per i bambini

con disabilita visive e promuovere
l'inclusivita tramite I'intrattenimento,
seguendo le avventure dei personaggi animati
preferiti € il nuovo obiettivo raggiunto con
‘TimVision Ascolta’. Lanciato dalla piattaforma

dell’Unione italiana Ciechi e Ipovedenti, il
catalogo di cartoni audiodescritti fa il paio con
“TimVision parla in Lis”, iniziativa promossa
nel 2020 e dedicata ai bambini con disabilita
uditive. Masha e Orso, Peppa Pig, Pocoyo, The
Hive: casa di api, Esplorando il corpo umano
sono tra i cartoon audiodescritti e in Lis
disponibili nella sezione Kids della piattaforma
in abbonamento.

mia nipple sparing, I'aspor-
tazione della mammella ma-
lata e della prima catena di
linfonodi ascellari. Una mu-
tilazione a tutti gli effetti-
confessa- Attualmente sto fa-
cendo una terapia ormonale
soppressiva che mi ha mes-
so in menopausa alleta di
trentatré anni, proprio men-
tre stavo cercando il secondo
figlio”. In pochissimo tempo
sono arrivati anche aumento
di peso, cefalee, osteopenia,
osteoporosi, perdita di capel-
li. Per fortuna, Jessica é cam-
biata anche a livello menta-
le. “Ci sono momenti in cui
mi sento sbagliata- raccon-
ta- diversa, momenti orribili
dove non vedo nulla di buo-
no nella mia figura, ma dura-
no poco. Ho spostato le mie
priorita, é pitt importante po-
ter vivere la mia vita e stare
con la mia famiglia pit tem-
po possibile. Sono ancora in
terapia, con un altorischio di
recidiva, il mio tipo di tumo-
e era ormonale. Completata
la cura, il mio corpo dovrebbe
tornare a lavorare come pri-
ma, almeno ci spero”. G. G.




RUBRICHE Inail... per saperne di piu

Redatto dalle assistenti sociali Inail della Regione Liguria

ella settimana che ha precedu-

toil Natale,la montagna é stata

la sede che ha ospitato infortu-
nati Inail nell'ambito del campus spor-
tivo organizzato con il Cip.

Laura, Marco, Daniele, Gabriel, Mari-
1i, Nik, Mario e Adamo, sono loro i pro-
tagonisti del primo Snow Camp targato
Inail e Cip Liguria, I'avventura sportiva
che chiude le attivita del 2022 con l'o-
biettivo di avvicinare gli infortunati alle
discipline paralimpiche. Gli impianti
sportivi di Prato Nevoso, in provincia di
Cuneo, hanno regalato ai partecipanti
(residenti abituati a vivere al livello del
mare) il fascino dei 1.500 metri di alti-
tudine, dove hanno potuto mettersi alla
prova dopo l'infortunio e scoprire che,
nonostante tutto, si pud anche sciare!

Una delle prime sfide € stata affidar-
si a maestri qualificati che 1i hanno ac-
compagnati nell'approccio all’ausilio
sportivo, alla posizione e allo scivola-
mento sulla neve, per passare poi ai con-
cetti tecnici utili ad affrontare il pendio,
la discesa, il controllo della velocit3, le
curve e, infine, gli impianti di risalita.

L'associazione DiscesaLiberi ha mes-
so a disposizione gli strumenti specifici
utilizzati durante le attivita: il monosci,
chiamato anche ‘guscio’, un ausilio che
permette a chi ha paralisi delle gambe di
sciare da seduto ed é particolarmente in-
dicato per persone con disabilita agli arti
inferiori (paraplegici, amputati di arti in-
feriori, ecc.), oppure il dualski, dotato di
due sci che ben si adatta a diversi tipi di
disabilita agli arti inferiori e superiori, a
seconda delle capacita funzionali; gli sta-
bilizzatori indicati, in particolare, per le
persone con amputazione.

Per alcuni infortunati é stata anche
l'occasione utile a sperimentare un con-
testo di ‘vacanza’ sotto il profilo dell'ac-
cessibilita delle strutture alberghiere e
capire come gestire le proprie esigen-

Gente di mare...
alla scoperta del fascino
della montagna

ze al di fuori dell'ambiente domestico.
L'impegno richiesto nel corso delle gior-
nate € stato importante e tutti hanno
dato prova di tenacia, superando le dif-
ficolta impreviste sopraggiunte: “Al rien-
tro ho dormito 15 ore filate, stanco ma
contento”, dice uno dei partecipanti.
Ecco i protagonisti dell'esperienza:
Laura, vivace, frizzante, diretta, una ge-
novese doc sempre pronta alla battuta.
Marco, sportivo nel cuore, ama immer-
gersi nel Santuario dei Cetacei ligure,
ama le uscite in handbike fuori strada e
le discese downhill mozzafiato tra i ca-
ruggi di Sanremo. Daniele, serio, attento,
in relazione profonda con Nina, 1a cocke-
rina tutta pepe che lo ha accompagnato
in quest’avventura e che, al pari del suo
umano amico, ha apprezzato il contatto
con la neve. Gabriel, curioso e interessato
alla montagna, questa sconosciuta. Ma-
rili, una ritrovata regina delle nevi che
¢ riuscita a superare la paura innesca-
ta dall'infortunio riscoprendo un’antica
passione. Nik, uno spettacolo di gioven-

ti e di intraprendenza. Mario, capace di
strappare un sorriso a tutti con la sua vi-
cinanza e con un rapporto con la neve gia
tangibile. E infine Adamo, inizialmente
taciturno, sornione, si € sentito via via
pit coinvolto riuscendo a dominare le
discese e le salite. Per tutti, partecipanti
e organizzatori, si é trattato di un'espe-
rienza ricchissima e densa di suggestio-
ni, sotto il profilo sociale e umano.
Lesperienza di Prato Nevoso puo esse-
re considerata per la pianificazione del-
le attivita di reinserimento sociale un
vero e proprio battesimo delle discipli-
ne paralimpiche invernali. Si € svolto in
un contesto, quello delle piste da sci, che
ha consentito, in un'ottica di valutazione
complessiva, di integrare I'attivita moto-
ria o sportiva e gli aspetti ricreativi, cul-
turali, naturalistici e di socializzazione,
in linea con gli obiettivi del pil recente
“Regolamento per l'erogazione degli in-
terventi per il recupero funzionale della
persona, per 'autonomia e per il reinseri-
mento nellavita direlazione” dell'Inail. m



RUBRICHE Lavoro

di Marino Botta direttore generale dell’associazione Andel (Agenzia nazionale Disabilita/Lavoro)

1 mondo del lavoro é in costante e
repentino cambiamento. La tecno-
logia, I'evoluzione sociale, le pande-
mie, le crisi economiche, ecc. non con-
sentono una programmazione a lungo
termine della nostra vita. Certezze per il
futuro non ce ne sono! Ma tutto questo
non ci deve spaventare, non dobbiamo
temere le novita, ma vedere come uti-
lizzarle a nostro sostegno e vantaggio.
Questo vale anche per lo smart wor-
king sdoganato nel 2017 con la Legge
81. Finalmente questa norma cambia
la cultura del lavoro dipendente, che da
sempre legava la produttivita al control-
lo del dipendente sul posto di lavoro. La
sede e l'orario standardizzati erano I'u-
nica e sicura garanzia della produttivita
del salariato. Con il lavoro da remoto si
comincia invece ad accettare la possibi-
lita di valutare pit i risultati che la du-
rata e il ritmo di lavoro. Il lungo periodo
di lockdown, ha imposto questa scelta
che puo rivelarsi un‘'opportunita per l'a-
zienda, per il lavoratore e per I'intera co-
munita. Attualmente lo smart working
¢ oggetto di riesame, in particolare ver-
ra meno la norma che prevede la non
obbligatorieta di un accordo preventivo
con il lavoratore, mentre per i lavoratori
fragili il sistema semplificato procedera
fino al 31 marzo 2023. Questo non avra
nessuna conseguenza negativa per i la-
voratori disabili. Oramai lo smart wor-
king é una realta inalienabile, e per la
disabilita é una buona prassi per favo-
rire l'occupazione delle persone piti fra-
gili o per coloro che risiedono in zone
geografiche troppo lontane dai poten-
ziali datori di lavoro. Lo smart working,
amio avviso, deve per0 essere utilizzato
dalle persone disabili che ne fanno mo-
tivata richiesta, autorizzato da un sog-
getto competente. Questo per evitare
strumentalizzazioni opportunistiche;
pertanto non deve essere un modo per

Disabilita

e smart working

aggirare l'inserimento in azienda, né un
alibi per non lavorare, né una nuova for-
ma di emarginazione. Non dimentichia-
mo che la disabilita ha bisogno di in-
clusione non di emarginazione. Il lavoro
é strumento di autonomia, di identita
personale e di ruolo sociale. E principio
di appartenenza alla vita della propria
comunita. Pertanto anche lo smart wor-
king deve essere usato in coerenza con
questi principi e deve essere utilizzato
soprattutto dalle persone disabili con
gravi patologie, o con importanti pro-
blemi relazionali che precludono I'in-
serimento in azienda. Per quest’ultimi
perod l'uscire dall'ambito familiare € una
terapia di recupero; piu degli altri han-
no bisogno di socializzare di uscire dal-
le loro case, di comunicare, di sentirsi
uguali. I11avoro per queste persone é sa-

lute, & qualita di vita, é desiderio di con-
tinuare a vivere. Pertanto é utile ricor-
rere allo smart working integrato, ossia
far assumere il lavoratore fragile dall’a-
zienda e consentirgli di lavorare presso
un’associazione, una cooperativa socia-
le, 0 altro; in un ambiente accogliente, in
compagnia di altri, in un contesto strut-
turato e monitorato da un tutor. Ovvia-
mente come tutti gli strumenti a favo-
re dell'inclusione lavorativa deve essere
personalizzato e modellato sul singolo
caso. I costi saranno a carico dell’azien-
da, che per0 beneficia delle forti agevo-
lazioni economiche previste dalla Legge
68/99. Tutto questo puo essere realizza-
toin coerenza conil D.Lgs 151/2015, con
le Linee Guida per il collocamento mi-
rato del 2022, e senza alcuna autorizza-
zione dei servizi competenti. ®



RUBRICHE Turismo

di Francesca Tulli

ato come strumento del Gover-
Nno per rilanciare il turismo post

Covid-19, il bonus vacanze trova
oggi sempre pill applicazione in ambito
regionale. Vediamo come.

11 Friuli Venezia Giulia con un’appo-
sita legge ha definito la possibilita per
ciascun residente di usufruire del vou-
cher Turesta in Fvg, una volta nell'anno
solare e senza possibilita di godere nuo-
vamente dell'agevolazione. L'incentivo
e per l'acquisto di almeno tre pernotti
consecutivi presso una delle strutture
ricettive aderenti all'iniziativa; I'impor-
to del voucher va dai 40 euro a perso-
na ai 320 a nucleo familiare. Il portale
della regione offre un ampio approfon-
dimento sull’'argomento.

Il Piemonte invece nel 2023 propone
la formula vacanza 4x2. Fino al 30 giu-
gno € quindi possibile prenotare su vi-
sitpiemonte.com quattro notti e pagar-
ne solo due, di cui una é offerta della
strutturaricettiva el'altra dalla Regione.
Gli appassionati delle nuove esperien-
Ze possono anche acquistare, singolar-
mente o abbinati al pernotto, gli omo-
nimi voucher esperienza per godere di
escursioni, visite guidate o momenti di
benessere con pacchetti scontati.

Spostandoci al centro del Bel Paese, in
Abruzzo, si rileva 'innovativo bonus va-
canze rivolto ai gruppi composti da un
minimo di venticinque persone. Scolare-
sche, tour operator, associazioni, parroc-
chie, anziani e similari, in ingresso nella
regione possono cosi beneficiare di un‘a-
gevolazione da 30 euro a persona (750 a
gruppo) per un pernottamento minimo
di tre notti presso una delle strutture ri-
cettive aderenti all'iniziativa e ubicate in
provincia di Teramo o 'Aquila.

Nel Lazio l'assessorato al Turismo
della Regione ha invece prorogato fino
a marzo dell'anno in corso l'utilizzo del
voucher Pil1 notti, piti sogni, +Experien-

In vacanza con il voucher!

Da nord a sud della Penisola: i principali incentivi promossi dagli
enti locali per I'acquisto di servizi turistici in ambito regionale

ce del bonus vacanze 2022-2023. In tal
modo, il turista italiano o straniero che
sia puo giovarsi di pernotti aggiuntivi se
soggiorna almeno due notti in una strut-
tura ricettiva aderente all'iniziativa e of-
fre 1a possibilita di vivere un'esperienza
di viaggio a 360° mediante sconti su at-
tivita e servizi turistici.

Alla punta dello Stivale si rileva l'ini-
ziativa della Regione See Sicily. Una delle
pitl convenienti per i turisti poiché pre-
vede oltre a una notte gratuita ogni tre
prenotate fino a un massimo di due notti
in regalo, incentivi su musei, immersio-
ni, escursioni nei siti Unesco e uno scon-
to del 50% sul costo del biglietto di tut-
tiivoli o sui traghetti, navi e aliscafi per
la Sicilia e le isole minori.

Le proposte delle Regioni di cui sopra

non esauriscono le buone prassi adottate
nella Penisola; ai potenziali viaggiatori si
raccomanda di procedere a ricerche mi-
rate sui portali regionali per verificare le
opportunita dei voucher vacanza.

Limpegno degli enti locali € tuttavia
carente di una specifica attenzione verso
ituristi con disabilita. Questi ultimi oltre
a dover individuare all'interno del circu-
ito degli operatori aderenti alle iniziati-
ve regionali strutture e servizi accessibili
alla propria condizione, spesso, pili degli
altri, hanno la necessita di essere accom-
pagnati nei propri spostamenti con impe-
gno economico maggiore nell’affrontare il
viaggio. Una considerazione questa chesi
auspica possa essere condivisa e accolta
dalle stesse Regioni nell'ambito delle pro-
prie future iniziative turistiche. m



LESPERTO RISPONDE

Q MOBILITA

Sono genitore di un
bambino con Sindrome
di Down.

Horichiesto il
contrassegno

disabili europeo
perché, nonostante il
bambino si presenti
apparentemente
senza difficolta di
deambulazione, ha
difficolta nel camminare
sulle lunghe distanze
e sui marciapiedi
dissestati.

Il medico della Asl ha
constatato la postura
eretta del bambino e
la sua deambulazione
all'interno dei locali

e ha respinto la mia
richiesta. E corretto?

LAVORO

Mia moglie da

questo mese lavora
part-time presso
unattivita commerciale
privata. Deve pagare
l'assicurazione
casalinghe come fatto
negli anni scorsi? Se non
deve piil pagarla, come
puo ‘cancellarsi’ presso
I'Inail?

Grazie per la cortese
risposta.

on il parere 1567/2016 il Ministe-

ro Infrastrutture e Trasporti si €

espresso sull’articolo 381 D.P.R.
495/1992 aggiornato e modificato dal
D.P.R.151/2012. 11 Ministero sostiene che
I'articolo 381 pur prevedendo la deambu-
lazione impedita, o sensibilmente ridotta,
non fa esplicito riferimento agli arti infe-
riori, né alla patologia che ha determina-
to tale condizione. Inoltre, a sostegno di
una piu ampia interpretazione, il Mini-
stero rileva che il D.P.R. 503/1996 preve-
de all’articolo 12 comma 3 che il contras-
segno sia rilasciato anche alla categoria
dei non vedenti.
Pertanto, il contrassegno puo essere ri-
lasciato anche a cittadini invalidi agli
arti superiori e/o a persone con disabili-
ta psichica che proprio a causa della loro
specifica patologia non possono essere
considerate autonome nel rapporto con
la mobilita e la strada.
Analoga interpretazione € quella del Mi-
nistero della Salute che nella Circolare 7
del 17/01/1972 con riferimento all’asse-
gno di accompagnamento chiarisce “..1a
funzione di deambulazione, quale com-

a quanto si evince dal quesito

posto, sua moglie ha un vincolo

di subordinazione con una dit-
ta; pertanto, non rientra tra i soggetti ob-
bligati ad assicurarsi contro gli infortu-
ni in ambito domestico.
Tuttavia, qualora l'attivita lavorativa
non copra l'intero anno (per esempio la-
voratori stagionali, temporanei, a tempo
determinato) I'assicurazione deve esse-
Te comunque corrisposta a copertura dei
soli periodi in cui non e svolta attivita
lavorativa. Il premio assicurativo non ¢
frazionabile e la quota annuale deve es-
sere versata per intero.
Se nel corso dell'anno viene meno an-

Numero Verde — ——

800 810 810

PER INFORMAZION|  me——————

plessa attivita neuromotoria, va intesa in
termini estensivi, e cioé come mancan-
za di autosufficienza e collegata neces-
sita di un accompagnatore”.

Fermo restando quanto sopra, spetta
all'ufficio di Medicina Legale della Asl
di appartenenza, ovvero dalla Commis-
sione Medica Integrata per I'accertamen-
to dell'invalidita o dell’handicap, espri-
mersi a favore o meno del rilascio del
Contrassegno unificato disabili euro-
peo (Cude) al richiedente.

che solo uno dei requisiti previsti dalla
legge per essere assicurati, si deve chie-
dere la cancellazione. Quest’ultima va
richiesta in via telematica all'Inail attra-
verso il servizio online ‘Invia la richie-
sta di cancellazione dall’assicurazione’.
Non é necessario richiedere la cancella-
zione dopo il compimento del sessanta-
settesimo anno di etd in quanto 1'Inail
provvede a cessare automaticamente la
posizione assicurativa al 31 dicembre
dell'anno. Il premio, infatti, € annuale
e non frazionabile; pertanto per i sogget-
ti che raggiungono i sessantasette anni,
l'assicurazione mantiene la validita fino
alla scadenza annuale del premio.
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Mollii, 1a tuta a elettrodi per migliorare 1a mobilita

controllo muscolare. E prodotta per chi soffre di spasticita, di dolore
muscolare, per chi ha difficoltd motorie dovute a danni inferti al si-
stema nervoso centrale, come paralisi cerebrale, distonia, ictus, aneurisma, dan-
no cerebrale acquisito, lesione parziale della spina dorsale.
Direcente, Mollii ha facilitato la riabilitazione alla diciassettenne ucrai-
na Anna Melnychok, ricoverata al Cto di Torino, stimolando il con-
trollo dei muscoli gravemente compromesso da una lesione cere-
brale post-traumatica, in seguito a un incidente d’auto durante la
fuga dalla guerra. Le elettrostimolazioni di bassa frequenza, pro-
vocate da cinquantotto elettrodi di cui é dotata la neurotuta, de-
terminano contrazioni che possono migliorare sensibilmente la
mobilitd. Composto da un paio di pantaloni, una giacca e un'u-
nita di controllo staccabile, I'ausilio tecnologico € adatto per bam-
bini e adulti ed é utilizzabile sia in ambiente domestico sia clinico.

M ollii & una neurotuta di ultima generazione, in grado di migliorare il

HI-TECH

La mappa del disagio. Viaggio in Italia
trale buone pratiche dell'inclusione

vD’ (Cultura vs Disagio) e il progetto ideato e sviluppato da IsICult (Isti-
tutoitaliano per I'Industria culturale) volto a realizzare un’inedita map-
patura interattiva delle iniziative culturali e artistiche, per combattere
il disagio. Laboratori di scrittura e di narrativa, di cinema, musica, teatro,
danza, arte sono tra le buone pratiche monitorate e censite a livello lo-
cale e nazionale con una mappa che mette in evidenza le iniziati-
ve destinate a chi soffre un disagio fisico, psichico o sociale, con-
tro ogni forma di emarginazione, esclusione, discriminazione.
Dagli ospedali alle Rsa, dalle comunita alle sedi delle associa-
zioni che operano nel sociale, passando per sale cinematogra-
fiche, gallerie d’arte, teatri il monitoraggio di IsICult costruisce
unavisione organica e sistemica sulla cultura come potente stru-
mento per promuovere coesione sociale e integrazione intercultu-
rale. ‘Cvd’ é stato riconosciuto nel 2016 “progetto speciale” dal Mini-
stero dei Beni e delle Attivita culturali e del Turismo.

FreeGo, per essere liberi
diviaggiare senza
preoccupazioni

Liberi di viaggiore

reeGo € il nuovo portale italia-
F no rivolto a viaggiatori con di-

sabilita e con esigenze speciali,
che propone in modo facile e intuiti-
vo le mete turistiche dove trascorre-
re le proprie vacanze senza preoccu-
pazioni.
L'accessibilita a persone con disabili-
ta motorie, I'eventuale presenza di se-
gnalatori acustici, di avvisi luminosi,
di camere insonorizzate o distanti da
ambienti comuni, sono alcune delle
informazioni che riguardano le strut-
ture ricettive proposte da FreeGo. Al-
berghi, residence, b&b, campeggi sono
descritti in ogni dettaglio e corredati
di un ricco materiale fotografico che
evidenzia le caratteristiche di acces-
sibilita per un soggiorno sicuro e pri-
vo di spiacevoli sorprese.

RIMANI AGGIORNATO

000
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TapTapSee,

I'app per aumentare
la propria indipendenza

L

Wy -

apTapSee € un’applicazione gra-
I tuita progettata per non vedentie
ipovedenti, che descrive gli ogget-
ti, le persone, gli animali che ci circon-
dano nel nostro quotidiano. Scaricabile
dai dispositivi Ios e Android, il software
¢ alimentato dall’Apil CloudSight Ima-
ge recognition, una tecnologia di rico-
noscimento delle immagini che identi-
fica quello che si vuole riconoscere. Per
farla funzionare, € necessario attivare
Voice Over all'interno delle impostazio-
ni del dispositivo, andando su Imposta-
zioni per poi selezionare Generali e, in-
fine, Accessibilita.
Basta puntare lo schermo del cellulare
su qualunque soggetto, premere due vol-

te (due “tap”) sul lato destro del display,
perché venga scattata una foto da qua-
lunque angolazione. L'app, con il sup-
porto di Voice Over descrivera in viva
voce I'immagine immortalata. Toccan-
do, invece, due volte il lato sinistro del-
lo schermo verra riprodotto un video e,
ancora una volta, I'assistente vocale ci
verra incontro con l'identificazione del
soggetto ripreso.

TapTapSee funziona con il flash atti-
vo o spento, permette di realizzare un
video di 10 secondi, da la possibilita di
ripetere 1'ultima identificazione, salva
foto e video nella galleria e permette di
condividerli tramite e-mail, messaggio
o sui social.

MONDO APP

Virginia, il
sintetizzatore
vocale che abbattele
barriere ambientali

'app Virginia nasce per chi
Lnon parla dalla nascita o per

chi ha difficolta a esprimer-
si con la voce. Si tratta di un softwa-
re che utilizza oltre duecento icone,
con vocaboli di base su cibi, bevan-
de, sport e attivita quotidiane, con fra-
si generiche corrispondenti ad azio-
ni, stati d'animo e necessita fisiche e
permette, inoltre, di rispondere a do-
mande con un “si”, “no”, “basta’, “an-
cora”. Tra le funzioni a disposizione:
la creazione di frasi personali da fare
pronunciare in modo immediato al
sintetizzatore vocale, la creazione di
liste contenenti elementi che piaccio-
no e non piacciono, I'invio di un sms
con una richiesta di aiuto a due de-
stinatari predefiniti; la compilazio-
ne di un passaporto personale con i
propri dati anagrafici. Lapplicazione
e disponibile in molteplici lingue, tra
cuiinglese, tedesco, spagnolo, france-
se, rumeno, cinese, norvegese. Virgi-
nia e adatta per tutte le eta ed € molto
usata anche dai bambini di eta pre-
scolare con un ritardo nello sviluppo
del linguaggio. E scaricabile gratuita-
mente da Google Play Store.
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PREVIENE, ASSICURA,
GARANTISCE, PROTEGGE

Sosteniamo la cultura della prevenzione per ridurre gli infortuni sul
lavoro. Assicuriamo i lavoratori che swvolgono attivita rischiose.
Garantiamo prestazioni economiche, sanitarie, cure riabilitative e
assistenza per il reinserimento lavorativo e sociale. Realizziamo
attivita di ricerca scientifica per proteggere la salute e migliorare la
sicurezza dei lavoratori.

Inail, la persona al centro del nostro impegno.

Per saperne di piu vai su www.inail.it
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