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EDITORIALE

di Antonella Onofri

Direttore centrale prestazioni socio-sanitarie, Inail

UN PRESENTE INCERTO

Dalla Cina all'ltalia tante le iniziative
per la disabilita al tempo del coronavirus

e della riflessione. I temi vengono scelti attentamente: devono raccontare,
e talvolta provare a interpretare, la realta — al di 1a dei cambiamenti —e le
novita quotidiane. In altri termini, le storie e le notizie proposte non devono esse-
re troppo “deperibili”, devono cioe andare oltre la cronaca e contene-
re in sé la forza di conservare interesse e verita almeno nell’arco, ap-
parentemente breve ma per il mondo dell'informazione lunghissimo,
di qualche settimana. Realizzare il numero di aprile é stato un lavoro
molto difficile e sofferto per il nostro comitato di redazione. Da quan-
do abbiamo cominciato a progettarlo, a fine febbraio, al momento del-
la sua chiusura, nell'ultima settimana di marzo, sono cambiate molte
cose. In queste settimane, come tutti, abbiamo vissuto nell'angoscia di
fronteggiare un dramma dai risvolti imprevedibili, ma al tempo stesso
abbiamo lavorato con la preoccupazione di realizzare un numero del-
larivista in grado di “resistere” alla profonda instabilita del momento.

Una rivista con cadenza mensile é di per sé il luogo dell'approfondimento

Abbiamo cosi scelto di raccontare vicende non di stretta attuali-
ta o provenienti da Paesi lontani dove il virus, fortunatamente, per il
momento non ha colpito con la stessa forza. Ma soprattutto abbiamo
scelto di dare spazio alle buone pratiche nate in questo periodo di cri-
si. Come il centro di riabilitazione La Nostra Famiglia di Pechino, dove lo scorso
febbraio é partito un programma di assistenza a distanza per le oltre 100 famiglie
seguite dai terapeuti della struttura. Col passare dei giorni, perd, anche in Italia
fiorivano iniziative di varia natura, ma motivate tutte da un unico fine: aiutare le
persone con disabilita e le loro famiglie ad attraversare questo difficile periodo sto-
rico nel migliore dei modi possibili. Di tali attivita abbiamo voluto dare conto, nella
speranza che esse e altre possano pienamente decollare nelle prossime settimane.

In questi giorni difficili anche I'Inail ha fattola sua parte. Una nota emessa
dall'Istituto negli scorsi giorni ha sottolineato che i contagi da coronavirus da par-
te di medici, infermieri e altri operatori sanitari sono riconosciuti come infortuni
sul lavoro alleggerendo, peraltro, I'onere probatorio a carico del lavoratore sul nes-
s0 eziologico tra occasione di lavoro e infortunio. E un modo per stare dalla parte
di quei lavoratori che ogni giorno si prendono cura di quelli che sono nella soffe-
renza, rischiando sulla propria pelle. A loro e a quanti continuano ad andare sul
posto di lavoro per assicurare il massimo della normalita a tutti gli altri va la no-
stra gratitudine e il nostro ringraziamento.

Realizzare il numero

di aprile & stato un lavoro
molto sofferto per il nostro
comitato di redazione.

Da quando abbiamo
cominciato a progettarlo

al momento della sua
chiusura sono cambiate
molte cose
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Laboratorio Co.Meta,
design per I'autismo

li studenti dell'ultima edizio-
Gne di Co.Meta, il laboratorio di

metaprogetto del corso di Di-
segno industriale della Scuola del de-
sign del Politecnico di Milano, hanno
presentato i loro concept finali pensa-
ti per migliorare la qualita della vita
delle persone autistiche (il 2 aprile &
stata la Giornata mondiale per la con-
sapevolezza sull’autismo). Il progetto
si pone come obiettivo didattico quel-
lo di sensibilizzare gli studenti sull'u-
tilita sociale del design, ponendo al
centro del processo formativo i temi
etici. Partner di Co.Meta ¢ la Fonda-
zione Trentina per l'autismo, al cui
centro diurno e residenziale Casa Se-
bastiano sono destinati i prodotti re-
alizzati nel laboratorio. Durante il
corso sono stati coinvolti anche as-
sociazioni, educatori e psicologi, per
consentire ai giovani progettisti di ca-
pire meglio questo tipo di disturbo.

NORMATIVE

Tra i finalisti di quest’anno ci sono
Decloset, un gadget pensato per per-
sonalizzare 'armadio in modo faci-
le e intelligente, Flowless, una bor-
setta per semplificare la gestione del
ciclo mestruale e degli imbarazzi a
esso collegati, Glowbe, un dispositi-
vo utile per calmare coloro che tro-
vano difficolta nella gestione dei mo-
menti di attesa, e Toci, una sedia per
“contenere” i giovani con autismo ne-
gli ambienti caotici e rumorosi. Non
mancano, infine, i giocattoli ad hoc.
Per vedere tutta la gamma dei proget-
ti realizzati: designhub.it/cometa/.

Promuovere la Lis, le Marche approvano la legge

versita, nelle aziende sanitarie, negli ospedali e nelle emittenti tele-

P romuovere 1'utilizzo della lingua dei segni nelle scuole, nelle uni-

visive. E quanto prevede la legge per il riconoscimento della Lis ap-
provata all'unanimita dal Consiglio regionale delle Marche. L'obiettivo é
quello di favorire, grazie a un servizio di interpretariato, il raggiungimen-
to di una piena inclusione nella societa e la partecipazione alla vita col-
lettiva delle persone con disabilita uditiva, attraverso 'abbattimento di
ogni barriera comunicativa. Per dare attuazione concreta alla normati-
va sono stati stanziati 4omila euro. «Oggi, attraverso la Lis, restituiamo la
possibilita a tante persone sorde di esercitare il diritto di informarsi, chie-
dere e spiegarsi, di veicolare idee, pensieri, concetti, intenzioni e mozio-
ni», ha commentato il consigliere regionale Renato Claudio Minardi.

ACCADE CHE...

DAL PALAZZ0

Nuovo sito web dell'Ufficio
per le politiche sulla disabilita

9 Ufficio per le politiche in favo-
L re delle persone disabili e le loro
famiglie, attivo presso la Presi-
denza del Consiglio dei ministri e con
acapo Antonio Caponetto, ha apertoun
sito web dedicato contenente le infor-
mazioni sulle sue attivita e sulle inizia-
tive del governo, oltre a novita, eventi,
progetti e notizie che riguardano la di-
sabilita. Compreso un focus sul nuovo
coronavirus: qui si legge, per esempio,
che é attivo I'indirizzo di posta elettro-
nica 1500coronavirus@sanita.it per le
richieste di informazioni da parte di
persone sorde o con ipacusia e che la
lettura dei bollettini ufficiali del com-
missario della Protezione civile Ange-
lo Borrelli sui dati del contagio in Italia
viene tradotta anche in lingua dei segni.
Per saperne di piti: disabilita.governo.it.
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ACCADE CHE...

LA RICERCA

“It's my say’, CoorDown
indaga sulla felicita

he pensano e cosa vogliono le

persone con trisomia 21? Co-

orDown ha intervistato oltre
2.500 persone, grazie a un sondaggio
condotto in Italia e in altri Paesi, pre-
sentato il 21 marzo in occasione del-
la Giornata mondiale sulla sindrome di
Down. Felicita, lavoro, consapevolez-
za e diritti i temi della ricerca. Alla do-
manda se sono felici, il 71% degli in-
tervistati ha risposto di si: per i1 91%
dipende da famiglia e amici, per il 77%
dall'amore e per il 53% da studio e la-
voro. Tra chi ha un impiego, il 76% af-
ferma che gli piace e di stare bene, ma
solo il 17% frequenta i colleghi fuori
del lavoro. Tra quanti non lavorano, in-

vece, 1'81% vorrebbe farlo. La maggio-
ranza non sa di avere una disabili-

ta intellettiva ma é consapevole della
propria sindrome, ed ¢ tanto piii se-
rena quanto pil le persone ne accet-
tano le caratteristiche e ne parlano
senza reticenze. Infine, 1'83% del cam-
pione vota: un dato molto alto, ma il
questionario é stato diffuso da asso-
ciazioni che si battano per i loro di-
ritti. Su itsmysay.coordown.it si pud
ancora partecipare all'indagine.

BOLOGNA

Caregiver, un progetto
complessivo per aiutarli

'[ ]' n numero telefonico dedicato
per offrire ascolto, informazio-
ni e suggerimenti ai caregiver

familiari. Lo sta attivando il Comune

di Bologna in questo mese. Seguira un

servizio per aiutarli nella gestione del-

le pratiche burocratiche e nel disbri-

g0 delle commissioni quotidiane. Sa-

ranno poi messi a disposizione mezzi

di trasporto e accompagnatori, men-

tre dopo l'estate dovrebbe essere attiva-

to un ulteriore servizio di supporto per

I'incrocio tra domanda e offerta di assi-

stenti familiari. Sempre per I'autunno

¢ prevista 'ultima azione del progetto,
finalizzata a sostenere i caregiver nel-
la pulizia e manutenzione della casa.

MONDO INAIL

Nuovo sportello a Corleone:
si trova nell'ex casa del boss

naugurato nuovo sportello Inail. Si
Itrova a Corleone, nell’ex abitazio-

ne del boss Rosario Lo Bue. Nell'im-
mobile, confiscato alla mafia, hanno
sede anche il Consorzio sviluppo e lega-
1it3, alcuni uffici comunali e una sede
dell'Istituto autonomo case popolari.
L'avvio di questo nuovo sportello é sta-
to reso possibile grazie a un accordo tra
il Comune di Corleone e la Direzione
territoriale Inail Palermo-Trapani. In
questo modo, I'Istituto fornira informa-
zioni sui suoi servizi alle imprese e agli
infortunati residenti nell’hinterland.

LAVORO

VipTechJob, offerte di impiego
accessibili ai non vedenti
rovare un lavoro attraverso In-
I ternet e difficile, specialmente
per le persone non vedenti. Per
loro c’e VipTechJob, un’applicazione
web che consente di condividere e vi-
sualizzare, in modo completamen-
te accessibile, le varie opportunita di
impiego e di incrociare le domande
di lavoro con le offerte da parte del-
le aziende. Inoltre ¢ disponibile una
piattaforma di formazione online gra-
tuita per aiutare ciechi e ipoveden-
ti a utilizzare meglio gli strumen-
ti disponibili in rete, e per insegnare
loro come vendere le proprie compe-
tenze sul mercato occupazionale, con
I'obiettivo di ottenere un colloquio
nei Paesi partner del progetto: Bel-
gio, Italia e Spagna. Per questo i con-
tenuti sono disponibili in pit lin-
gue. Info: webapp.viptechjob.eu/it.
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PILLOLE

Informatica accessibile?
Ecco le linee guida

L'Agid (Agenzia per I'Italia
digitale) ha messo online le
Linee guida sull’accessibilita
degli strumenti informatici.
Contengono indicazioni

rivolte alle amministrazioni
pubbliche e non, con I'obiettivo
di migliorare I'accessibilita di siti
web, applicazioni mobili e altri
strumenti digitali. Per scaricarle:
agid.gov.it, sezione “News”.

L'Unione italiana ciechi
compie 100 anni

Nel centenario della Uici sono

in cantiere tante iniziative, che
culmineranno il 24 ottobre a
Genova con il concerto di Andrea
Bocelli. Saranno coinvolte 17

citta, teatro di molteplici eventi
tra performance artistiche, sport,
laboratori, esperienze sensoriali
al buio, attivita di prevenzione,
dimostrazioni con i cani guida,
iniziative culturali e di spettacolo.
Scopo: raccontare la disabilita visiva
tra battaglie vinte e sfide future.

Un portale dedicato

alle malattie rare

Un nuovo portale sulle patologie
rare, frutto della collaborazione
tra il ministero della Salute e il
Centro nazionale malattie rare
dell'Istituto superiore di sanita. Il
sito (malattierare.gov.it) raccoglie
i punti di riferimento italiani, con
I'intenzione di offrire informazioni
sul tema. Fulcro del progetto sono
la banca dati online del Centro
malattie rare e 1a newsletter.

Al Centro clinico Nemo un percorso
per genitori e bambini con la Sma

i bambini con atrofia muscolare spinale (Sma),
Ae alle loro famiglie, ¢ dedicato “Chilometri

di vite”, il progetto del Centro clinico Nemo
di Roma, area pediatrica della Fondazione Policlini-
co universitario Agostino Gemelli, finanziato da Fon-
dazione Roche in collaborazione con Fondazione So-
dalitas, che mira a sostenere i genitori dei ragazzi che
convivono con questa grave patologia neuromuscola-
Te attraverso un parent training interculturale e attivi-
ta ricreative. In particolare, quando I'emergenza coro-
navirus sara finita, i genitori di bambini e ragazzi con

ACCADE CHE...

Sma potranno seguire tre programmi: uno che affron-

ta aspetti psico-educativi e tecniche d’intervento, offrendo sostegno psicologi-
co, uno che prevede laboratori di fotografia e scrittura creativa, e uno per racco-
gliere esperienze e testimonianze che saranno poi diffuse attraverso un blog.

AGEVOLAZIONI

Benzina a prezzo fai da
te anche con l'addetto

ovita in fatto di agevolazio-
Nni auto per le persone con di-

sabilitd motoria. Ora chi é
in carrozzina o ha gravi difficolta a
camminare puo fare rifornimento di
benzina con 'assistenza del perso-
nale addetto anche presso le colonni-
ne di distribuzione self-service, alle
condizioni economiche previste abi-
tualmente per il fai da te. L'iniziati-
va si chiama “Self per tutti” ed é nata
grazie a un accordo siglato tra Unio-
ne petrolifera e Federazione delle as-
sociazioni italiane di persone con le-

sione del midollo spinale (Faip onlus).

Sono pit di 430 le pompe di benzi-
na sulla rete stradale e autostradale
messe a disposizione dai marchi par-
tecipanti al progetto (Eni, Q8 e Ta-

moil) per fornire un aiuto concreto
agli automobilisti con disabilita mo-
toria, che avrebbero difficolta a fare
benzina autonomamente senza assi-
stenza. L'accordo nasce per promuo-
vere e sostenere le pari opportuni-
ta e 'accessibilita anche presso gli
impianti di distribuzione carburan-
te. Le pompe di benzina che aderi-
scono al progetto sono caratterizzate
da un apposito logo (nella foto); I'e-
lenco dei distributori che predispon-
gono il servizio € consultabile onli-
ne sul sito web unionepetrolifera.it.
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L'INCHIESTA Emergenza coronavirus

di Chiara Ludovisi

Chiuso il 18 gennaio

per il Capodanno cinese,

il centro di riabilitazione
La Nostra Famiglia

di Pechino non ha piu
riaperto i battenti a causa
del Covid-19. E ora

20 terapisti seguono

a distanza 100 bambini

e le loro famiglie, perché
continuino a fare progressi.
E in Italia che succede?

coronavirus

Sopra: a sinistra Celestina
Tremolada di Ovci e Mary Sun del
Beijing Xicheng District Our Family
Center of services for people with
disability in contatto telefonico con
una famiglia; a destra un operatore
con un piccolo assistito prima che
la struttura chiudesse per colpa del

LA CINA NON LASCIA
| SUOI PICCOLI PAZIENTI

ra il 18 gennaio e la Cina si prepa-
E rava per il Capodanno cinese: va-

canze annunciate anche per il Bei-
jing Xicheng District Our Family Center of
services for people with disability, il centro
di riabilitazione nato dalla collaborazio-
ne con la ong italiana Ovci (Organismo
di volontariato per la cooperazione inter-
nazionale) La Nostra Famiglia. Un cen-
tro che a regime normale assicura circa
300 trattamenti e terapie settimanali, so-
prattutto abambini e ragazzi con paralisi

cerebrale, osteogenesi imperfetta e altre
malattie rare, disabilita intellettive, di-
sturbi dello spettro autistico, disturbi di
apprendimento. Le famiglie arrivano da
tutta la Cina, visto 'approccio all'avan-
guardia che lo caratterizza: una presa in
carico globale non solo del paziente, ma
anche della famiglia e dei suoi caregiver,
con la consapevolezza che il loro coin-
volgimento attivo diventa cruciale nel-
la riabilitazione e nel processo di inclu-
sione. Poi e arrivato il coronavirus, e la
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struttura non ha piui riaperto. Ma, grazie
alla teleassistenza, gli operatori del cen-
tro non hanno abbandonato i loro picco-
li pazienti.

Unpo’distoria,dall’'Italia alla Cina.
«Laongitaliana Ovci La Nostra Famiglia
e attiva in Cina dal 1996», racconta Moni-
ca Mongodi, volontaria e chief representa-
tive di Ovci in Cina. «Dopo aver promosso
alcuni corsi formativi per diverse istitu-
zioni coinvolte nella riabilitazione, gra-
zie al sostegno dell'International chine-
se friendship team for disabled children, la
Croce Rossa cinese ha richiesto a Ovci
di garantire un supporto professionale
stabile alle attivita di un centro di ria-
bilitazione per bambini con paralisi ce-
rebrale, in una zona rurale della munici-
palita di Pechino, oltre che ad altre realta
sul territorio». Nel 2008 la Federazione
delle persone con disabilita del Distret-
to di Xicheng ha stipulato un accordo
con Ovci, impegnandosi anche all'indi-
viduazione di locali per un servizio di-
retto. «Ovci ha coinvolto alcuni giova-
ni professionisti locali», riferisce ancora
Mongodi, «estremamente motivati, che
ben presto hanno manifestato il deside-
rio di costituire un'organizzazione locale
senza scopo di lucro, che potesse ispirar-
siall'approccio globale alla riabilitazione
caratteristico di Ovci e del suo ente fon-
datore, 'associazione La Nostra Famiglia
di Ponte Lambro (Como). Grazie all'impe-
gno comune, nel 2010 é stato inaugurato
il servizio, che si trova nel distretto di Xi-
cheng della Municipalita di Pechino. Nel
2012 il gruppo dei giovani professionisti
cinesi si € costituito come ente non profit
locale, assumendo la gestione dei servizi».

11 Beijing Xicheng District Our Family
Center of services for people with disabili-
ty offre servizi di valutazione, riabilita-
zione, inclusione scolastica e lavorativa,
tecnologie assistive «ed € un esempio si-

gnificativo della presa in carico delle per-
sone con disabilita e delle loro famiglie»,
spiega ancora Mongodi. «Insieme a Ovci,
il centro promuove inoltre corsi di for-
mazione e consulenze per i professionisti
del settore, per i caregiver e per le fami-
glie. Opera anche in favore di realta qua-
li orfanotrofi, sia pubblici che privati. Si
tratta diun piccolo centro, che é tuttavia
molto attivo e ben inserito nel sistema
del welfare locale e che opera in stretta
collaborazione con altre realta territoria-
li. Nel 2019, tre volontari e due giovani
del servizio civile di Ovci hanno garan-
tito un supporto professionale al team,
cui si sono aggiunti tre esperti invitati
per brevi missioni di formazione specifi-
che (all'interno delle attivita in program-
ma sostenute anche dalla Regione Friuli
Venezia Giulia). Anche nell’anno in cor-
so e nel prossimo futuro, Ovci e La No-
stra Famiglia si impegnano a garantire
tale supporto».

Fermarsi? Non si pud. Doveva ria-
prire il 3 febbraio, il centro: cosi sapeva-
no le famiglie, cosi sapevano le 19 perso-
ne che lavorano al suo interno: ma cosi
non é stato. Il racconto ci arriva diretta-
mente da Pechino, attraverso le parole di
Celestina Tremolada e Riccardo Tagetti,
che livivono e operano come volontari di
Ovci La Nostra Famiglia. «Gia durante la
settimana precedente alla prevista ripre-
sa, le autorita locali avevano comunicato
cheil servizio non avrebbe potuto riceve-
re utenti fino a data da destinarsi. Natu-
ralmente nessuno di noi é stato sorpreso
da questa decisione, che ci attendevamo,
per il diffondersi del coronavirus: rice-
vendo utenti da diverse province del Pa-
ese, é stato immediatamente chiaro che
si trattava di norme di sicurezza a salva-
guardia di tutti. Non appena abbiamo ri-
cevuto la notizia ufficiosa che il servizio
non avrebbe potuto riprendere secondo

L'Inail riconosce
come infortunio sul
lavoro il contagio da
parte del personale
medico sanitario

« I contagi da nuovo coronavirus
di medici, infermieri e altri
operatori dipendenti del Servizio
sanitario nazionale e di qualsiasi
altra struttura sanitaria pubblica
o privata assicurata con I'Inail,
avvenuti nell'ambiente di lavoro o a
causa dello svolgimento dell’attivita
lavorativa, sono tutelati a tutti gli
effetti come infortuni sul lavoro».
Lo chiarisce I'Istituto nazionale per
I'assicurazione contro gli infortuni
sul lavoro con una nota dello scorso
17 marzo, nella quale viene precisato
che la tutela assicurativa si estende
anche ai casi in cui l'identificazione
delle cause e modalita lavorative del
contagio si presenti problematica.
In altre parole, se I'episodio che
ha determinato il contagio non
puo essere provato dal lavoratore,
si presume che il contagio sia
una conseguenza delle mansioni
svolte. Nei casi di infezione da
nuovo coronavirus la tutela Inail
copre l'assenza lavorativa dovuta a
quarantena o isolamento domiciliare
per l'intero periodo e quello
eventualmente successivo, dovuto
a prolungamento di malattia che
determini una inabilita temporanea
assoluta. Sono tutelati anche gli
eventi infettanti accaduti durante
il percorso casa lavoro e viceversa,
configurabili quindi come infortuni
in itinere.
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LAipd ha lanciato
la campagna social
#ilsolerisorgesempre

Per chiha la sindrome di Down, o
una disabilita intellettiva, il rischio
diisolamento da Covid-19 & anche
quellodifare un passo indietro
nel cammino verso l'autonomia.
Per questo [’Associazione italiana
persone Down ha lanciato la
campagna #ilsolerisorgesempre.
Linvito e quello di condividere

un disegno, una foto, una poesia,
un racconto o un video, ispirato
alsole, dainviare via mail a
ilsolerisorgesempre@aipd.it o
con Whatsapp al 351/9663984. |
contributivengono pubblicati sul
sito e sui social dell’associazione.

l'agenda prevista, sia come La Nostra Fa-
miglia cinese sia come Ovci abbiamo ini-
ziato a pensare a come avremimo potuto

continuare a dare un sostegno alle fami-
glie. Non volevamo certo che i pazienti e

iloro familiari si sentissero abbandonati

in questo momento difficile: da quil'idea

di attivarsi per offrire loro indicazioni di

trattamento, che potessero seguire a casa

sotto il controllo del terapista che gia se-
guiva il bambino». Lesperienza non era

del tutto nuova: «Gia in passato, per poter
seguire alcuni casi particolari, il centro

aveva attivato un servizio a distanza, uti-
lizzando alcuni software messi a dispo-
sizione dall’attuale tecnologia. In questa

situazione particolare, naturalmente, si

e cercato di potenziare tali supporti in

funzione delle nuove necessita. I respon-
sabili de La Nostra Famiglia cinese, in-
sieme a tutti i membri del team, si sono

attivati subito, cercando di rispondere a

due esigenze tra loro correlate: la prima

era quella di assicurare il contatto quoti-
diano tra tutti i membri del team, consi-
derato che alcuni si trovavano a Pechino,
chiusi in casa, mentre altri non erano po-
tuti rientrare dai luoghi di origine, dove

si erano recati per trascorrere le vacan-
ze. Questo contatto é fondamentale, per

ilteam in sé e perché ci possa essere uno

scambio continuo. Naturalmente, questa

prima esigenza € funzionale alla secon-
da, che é quella di stabilire il contatto con

le famiglie».

“Agganciare” le famiglie. Per attivare
questa nuova modalit3, il servizio socia-
le del centro ha per prima cosa contatta-
to singolarmente tutte le famiglie in cari-
co. Oltre a questo, attraverso gli account
social de La Nostra Famiglia cinese, si €
estesa I'informazione a tutti i contatti:
nel comunicare I'impossibilita di recar-
si al centro, veniva nel contempo condi-
visa la proposta di una piattaforma onli-

ne, che rendesse possibile essere seguiti
a distanza, per quanti lo avessero richie-
sto. «Tale proposta é apparsa tanto pit si-
gnificativa, quanto piu diventava chiaro
che praticamente tutte le famiglie erano
confinate in casa, come la maggior par-
te delle persone. La risposta é stata tem-
pestiva e massiccia: gia dopo un giorno
dalla comunicazione, ben 80 di loro ave-
vano chiesto di essere accompagnate a
distanza». Cosi, il 3 febbraio, alla ripresa
del servizio, tutti i terapisti avevano le
agende piene di appuntamenti. In questo
momento, il progetto a distanza coinvol-
ge circa un centinaio di persone con di-
sabilita, fra chi era gia in carico al centro
e quelli che, avendo saputo della nostra
disponibilita, ci hanno contattato per la
prima volta. Attualmente sono in tratta-
mento 75 persone, per un totale di circa
500 sessioni alla settimana. Inoltre, tra-
mitela collaborazione con la Federazione
nazionale dei disabili che raccoglie do-
mande da parte dei genitori e le inoltra
ai nostri terapisti, molte nuove famiglie
si sono avvicinate al centro.

I terapisti, inoltre, preparano e pro-
pongono attivita di formazione onli-
ne per famiglie e operatori del settore:
«Febe Liu, psicomotricista, ha preparato
del materiale con tutti i giochi possibi-
li da consigliare ai genitori e ha iniziato
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Dalla Fondazione Oltre
il labirinto, un supporto
psicologico per l'autismo

una serie di lezioni sull'importanza del
gioco. Anche Mary Sun, psicologa, ha gia
iniziato a proporre vari contenuti forma-
tivi. Lofferta di questi contenuti, che é gia
iniziata e continuera nelle prossime set-
timane, ci ha permesso di raggiungere fi-
nora circa 5mila personen».

Una giornata in teleriabilitazio-
ne. E cosi la vita di pazienti e terapisti &
certamente cambiata, ma la quotidiani-
ta, cosi scandita da collegamenti e atti-
vita a distanza, somiglia a quella di pri-
ma. «Tutti i giorni alle 7.45 il team ha
una riunione plenaria di circa un'ora: ci
si coordina in base alle rispettive agen-
de, si confermano i diversi impegni, poi
ciascun terapista avvia le comunicazio-
ni con le famiglie che si sono prenotate.
Alle 1730 una seconda riunione, per uno
scambio e un confronto sui diversi casi.
Durante il giorno, inoltre, il servizio so-
ciale del Centro contatta le famiglie, fissa
i successivi appuntamenti e si coordina

con i terapisti. Questi appuntamenti con-
sentono di preservare per quanto possi-
bile, pur in condizioni diverse dalla so-
lita routine, lo spirito dei team work da
sempre coltivato da La Nostra Famiglia
cinese. Una parte importante del lavoro
é l'approfondimento e I'analisi dei video
inviati dalle famiglie ai terapisti duran-
te tutta la settimana. Attraverso i video,
i terapisti possono comprendere meglio
come il bambino interagisce nel suo am-
biente, al di fuori delle ore di trattamen-
to programmate nella settimana. Questo
arricchisce ulteriormente il confronto e
lo scambio con i genitori e i caregiver, in
occasione del contatto programmato».
Per riuscire a seguire i bambini a di-
stanza, i terapisti hanno inventato e
continuano a inventare nuovi esercizi
da suggerire ai genitori, che sia possibi-
le eseguire con attrezzature casalinghe
o fai da te. «Con nostra grande sorpre-
sa, i genitori, anche loro bloccati in casa,
stanno collaborando con grande entusia-

In questa delicata fase di
emergenza sanitaria, la
Fondazione Oltre il labirinto

di Treviso ha deciso di dare un
piccolo contributo a tutte le
famiglie di persone con autismo,
mettendo a disposizione uno
sportello di ascolto e supporto
telematico grazie alla disponibilita
di Paola Matussi, psicologa e
mediatrice familiare.

Il servizio, completamente
gratuito, offre la possibilita di
parlare con uno specialista e
vuole essere un aiuto per superare
I'isolamento. Per accedervi,

e sufficiente inviare una mail

a pmatussi@oltrelabirinto.it,
indicando i propri riferimenti per
essere contattati e concordare
I’'appuntamento telefonico o con
le piattaforme web.

«Per noi genitori, l'ansia non e
solo quella che ciaccomuna a
chiunque altro cittadino», ha
commentato Mario Paganessi
direttore della Fondazione.

In queste pagine e nelle
successive: il Bejjing Xicheng
District Our Family Center of services
for people with disability e alcune
immagini di teleassistenza messa
a punto dagli operatori, in un
raffronto tra prima e dopo

il coronavirus

mmﬁ' e

T
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Covid-19 e disabilita tra permessi e congedi:
ecco cosa prevede il decreto Cura Italia

Aumentano igiorni di permesso
lavorativo previsti dalla legge

104/1992, cosi come le tutele per
ilavoratori con e senza disabilita

in “sorveglianza attiva” e i congedi
parentali, chiudono i centri diurni,
continua — ma nel rispetto di tutte

le misure di sicurezza —'assistenza
domiciliare. Sono questi i tre ambiti
d’intervento, in materia di disabilita,
del decreto Cura Italia approvato dal
Consiglio dei ministri.

- Permessi lavorativi e non solo. «I1
numero di giorni di permesso mensile
retribuito coperto da contribuzione
figurativa di cui alla legge 5 febbraio
1992, 1. 104, € incrementato di ulteriori
complessive 12 giornate usufruibili nei
mesi di marzo e aprile 2020», scrive
Carlo Giacobini su handylex.org (a cui
si rimanda per ulteriori chiarimenti).
Per quanto riguarda invece la
“sorveglianza attiva dei lavoratori”,
questa ha un impatto anche su quelli
con disabilita, equiparando il periodo
della cosiddetta “quarantena” al
ricovero ospedaliero retribuito; inoltre
I'assenza dal lavoro in questo periodo
«non e computata ai fini del comporto,
cioé di quel periodo di assenze per
malattia oltre il quale non si ha pit
diritto alla conservazione del posto

di lavoro e si puo essere licenziati per
eccesso di morbilita (malattia)».

E sui congedi parentali, il decreto
introduce una nuova formula rispetto
a quelli tradizionali: tutti i genitori
(anche affidatari) hanno diritto a

15 giorni mensili retribuiti al 50%

(anziché al 30%) per ogni figlio fino

ai 12 anni. Ma nel caso di persone

con disabilita grave, viene meno il
requisito dell'eta, purché il figlio stesso
sia iscritto a una scuola o a un centro
diurno assistenziale.

11 decreto parla poi di smart working:
in via eccezionale (fino a fine aprile),
ilavoratori dipendenti con disabilita
grave o che abbiano nel proprio nucleo
familiare una persona con disabilita
grave hanno diritto a svolgere il
proprio lavoro in modalita agile, salvo
che questo sia compatibile con le
caratteristiche della prestazione.

« Chiudonoi centri diurni. Di forte
impatto la misura che prevede la
chiusura dei centri diurni per persone
con disabilita, siano essi a carattere
socio-assistenziale, socio-educativo,
polifunzionale, socio-occupazionale,
sanitario e socio-sanitario.
«Praticamente tutti, a esclusione

dei centri di riabilitazione estensiva
ambulatoriali e simili», osserva
Giacobini.

- Assistenza domiciliare. Le
amministrazioni sono chiamate,

in questa situazione di emergenza,

a fornire prestazione individuali
domiciliari, ma tenuto conto del
personale disponibile. In alternativa
quelle prestazioni possono essere

rese o0 a distanza o nel rispetto delle
direttive sanitarie negli stessi luoghi
ove si svolgono normalmente i servizi,
ma senza creare “assembramenti” e
adottando specifici protocolli per il
contenimento del contagio. C.L.

smo, dedicando piti tempo ai loro figli». E
ifrutti maturano in fretta, in questa che
si annuncia come un'insolita primave-
ra: «La scorsa settimana, a un bambino
di sette anni che usava il deambulatore
abbiamo consigliato di passare alle stam-
pelle. In due giorni il papa se ne € procu-
rate un paio, tagliandone una parte per
avere la misura giusta. Poi ha mandato
un filmato, in cui si vedeva il figlio che,
orgoglioso, riusciva a camminare senza
deambulatore».

La parola ai genitori. Ed ecco come
alcune delle famiglie coinvolte nel pro-
getto raccontano quest’esperienza, con
poche ma significative parole. «Sebbe-
ne il mio bambino non venga al centro,
tuttavia attraverso il vostro supporto a
distanza sta migliorando ogni giorno, vi
ringrazio», dice un genitore. «Siamo mol-
to grati per il servizio che i terapisti della
Nostra Famiglia ci stanno dando. Come
genitori, anche noi faremo il possibile
per aiutare i nostri figli nelle loro attivi-
ta quotidiane», aggiunge un altro. «Pen-
so che i terapisti de La Nostra Famiglia
abbiano molto amore e molta responsa-
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| Didattica a distanza, e con
il sostegno, anche per gli
- studenti con disabilita

bilita. I consigli dati sono molto chiari e

concreti. E noi siamo veramente grati»,
fa eco un terzo. «I1 mio bambino € molto

contento, ha cantato per voi una canzone

intera», sono le parole di un altro. Ma c'e

anche chi entra pit1 nello specifico: «An-
che attraverso queste modalita i bambi-
niriescono a seguire. Oggila terapista ha

aiutato mio figlio nella pronuncia: lui ha

seguito con attenzione per mezz'ora. Alla

fine é riuscito a dire bene diverse parole».
E infine: «In questo periodo in cui non

possiamo uscire di casa, la vostra presen-
za é significativa».

Un progetto per ora o per sempre?
Un'idea nata per far fronte a un'emer-
genza potrebbe indicare un orientamen-
to anche per il futuro: certo é che niente
di ci0 che si sta sperimentando in que-
sto periodo dovra essere gettato via. «Si-
curamente coinvolgere le famiglie attra-

verso le videochiamate ci sta insegnando
molto, e pensiamo che anche in futuro
continueremo, almeno in parte, a lavo-
rare con questi strumenti che ci avvici-
nano all'ambiente in cui vive il bambino,
dandoci ulteriori informazioni sulle dif-
ficolta che le famiglie incontrano nella
gestione quotidiana dei loro figli. E chia-
10 a tutti noi come questa modalita non
possa sostituire il contatto diretto con gli
utenti e le loro famiglie, ma crediamo che
in alcune circostanze potra continuare a
essere un prezioso alleato del nostro ser-
vizio. Come recita il nostro motto, Fare
bene il bene, almeno come tensione che
ci motiva». m
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[l ministero dell’Istruzione ha
emanato una nota per la didattica
a distanza degli alunni disabili,
suggerendo che l'insegnante

di sostegno debba mantenere
I'interazione con lo studente, e tra
questi e gli altri docenti, oppure
con la famiglia. Linsegnante deve
predisporre il materiale didattico
personalizzato e concordarne

le modalita di fruizione. Inoltre
deve monitorare lo stato di
realizzazione del Piano educativo
individualizzato, attraverso
feedback periodici e verifiche.
Spetta, invece, al dirigente
scolastico controllare che ciascun
alunno disabile sia in possesso
degli strumenti necessari allo
svolgimento delle attivita. Per

un elenco dei sussidi disponibili:
ausilididattici.indire.it. Altre info
sul sito miur.gov.it, “Didattica a

» o«

distanza”, “Inclusione via web”.

Un servizio di teleassistenza
infermieristica gratuita
per i malati di Parkinson

Confederazione Parkinson Italia
onlus e Careapt - start up del
gruppo Zambon per lo sviluppo
di soluzioni digitali a supporto
delle malattie neurodegenerative
- finoal12 giugno offrono un
sostegno gratuito alle persone con
malattia di Parkinson che vivono
nelle regioni d’ltalia piu colpite
dall’emergenza coronavirus
(Lombardia, Emilia Romagna,
Veneto e Piemonte). Si tratta del
programma di teleassistenza
infermieristica specializzata
ParkinsonCare. Per ricevere
assistenza bastera chiamare il
numero 02/21079997 o inviare una
mail a info@parkinsoncare.com.

[l servizio & attivo dalle 9 alle 18 da
lunedi a venerdi.
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INSUPERABILI Intervista a Marco Rossato

di Michela Trigari

Un viaggio di sei mesi lungo
le coste italiane in barca a
vela, insieme all'inseparabile
amico a quattro zampe
Muttley, in cerca di porti
accessibili e della presenza

in mare di microplastiche.
VELISTA PER CASO Il racconto di un'impresa

in solitaria, di Tri Sail4All

e dei suoi progetti futuri,
per essere da stimolo
alle persone con disabilita

0 PER PASSIONE?
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on il vento in poppa. E cosi che

intende la vita Marco Rossato,

classe 1974, velista in carrozzi-
na a seguito di un incidente in moto,
che due anni fa ha percorso le coste
italiane a bordo di Foxy Lady, un tri-
marano a vela di otto metri, accompa-
gnato solo dal suo inseparabile ami-
co a quattro zampe. Quest’avventura,
si tratta infatti del primo giro d’Italia
in barca a vela compiuto da una perso-
na paraplegica, il suo protagonista l'ha
raccontata in Cambio rotta. Io e Muttley
1648 miglia sotto costa in cerca di porti
senza barriere (Mursia, con inserto fo-
tografico), in un dialogo con la giorna-
lista e scrittrice Simona Merlo. «Marco
ha trascorso oltre cinque mesi in mare
su una barca costruita in realta per i
laghi del Nord Europa.. Un matto, un
uomo che ha scelto di vivere il mare e
ha fatto della vela la sua passione, che
ha seguito la sua sofferenza, ’ha smon-
tata e ha deciso che tipo di persona sa-
rebbe statan.

Partito dall’Arsenale di Venezia il 2.2
aprile 2018, Rossato ha concluso il suo
itinerario a Genova il 22 settembre del-
lo stesso anno, rivelando una grande
forza di volonta e di adattamento. «Cer-
to i momenti duri non sono mancati,
come quando cercavo di raccogliere
I'acqua piovana con metodi di fortuna
durante le giornate di pioggia», com-
menta. Rossato, insieme al cagnolino
Muttley, ha percorso sessanta tappe in-
torno alla Penisola: un giro lungo ma

Nella pagina a fianco:
Marco Rossato e Muttley. F
Foto di Mali Erotico

«Non bisogna
mollare mai:
OCCOITe avere
il coraggio
diinseguire

i propri sogni»

necessario per poter parlare di un mon-
do della vela aperto a tutti, anche alle
persone con disabilita, dell’accessibi-
lita dei porti italiani e dell’allarman-
te livello di inquinamento dei mari e
degli oceani.

Com'é nato 'amore per il mare
aperto?

Quasi per caso. Io, da buon vicenti-
no quale sono, nasco e cresco in monta-
gna, dove andavo in vacanza con i non-
ni. A 24 anni, pero, durante un viaggio
ai Caraibi, resto folgorato dalla barca:
e 1i, al largo delle coste cubane, che ho
capito che sarei diventato un velista.
Tre anni dopo c’e stato I'incidente in
moto, un avvenimento che ha segnato
un punto di svolta da cui é partito un
percorso che mi ha portato a diventa-
re un istruttore di vela. Gia in ospedale
pensavo che volevo tornare al pit pre-
sto a lavorare, a fare sport e soprattut-
to che volevo tornare in mare.

Di quest’esperienza in solitaria,
invece, qual é stato il momento piu
bello?

Incontrare i delfini é sempre un'e-

mozione grandissima, ma vedere per la
prima volta, e da vicino, una tartaruga
carretta carretta ¢ davvero un'emozio-
ne indescrivibile: ho chiamato subito
la mia ragazza per condividere questa
gioia immensa.

E il momento piu brutto?

Sono due le cose che mi hanno mes-
so pitin difficolta: durante la tappa pit
lunga, quella da Chioggia a Ravenna,
si é rotto lo specchio di poppa, che é
un pezzo alla fine dello scafo, mentre
stavo gia arrivando al porto. Avevo un
buco enorme, tanto che horischiato di
perdere il motore. Cosiho aperto il fioc-
co (cioé la vela di prua), mi sono allon-
tanato un po’ dalla costa per non fini-
re sugli scogli e ho chiamato lo staff
di terra, che mi é venuto a “ripescare”
con il gommone. Ma anche prima di
arrivare a Vieste, in Puglia, me la sono
vista brutta: il mare era molto agitato,
c’erano raffiche di vento che arrivava-
no a 20 nodi ed ero veramente esausto,
non avevo pil energie. Mi sono diste-
so sul trimarano per un paio d'ore per-
ché non ce la facevo davvero pit, e la-
sciare la barca in balia delle onde non
€ proprio la cosa migliore... Meno male
che c’era Muttley: e lui che mi ha dato
la forza per andare avanti e raggiunge-
re la banchina.

Marco Rossato
eSimona Merlo
Cambiorotta
Mursia 2019
242 pagine

17 euro
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Immagino che I'impresa non sia
stata fine a se stessa...

No, infatti. La circumnavigazione
dell’'Italia é rientrata all'interno di Tri
Sail4All, dove “Tri” sta per tricolore, un
progetto promosso dall’associazione I
Timonieri Sbandati con I'obiettivo di of-
frire nuove opportunita a tutte quel-
le persone con difficolta motorie piti o
meno gravi, come per esempio naviga-
re sia da passeggero sia da possesso-
re di patente nautica, spingere le aree
portuali e cantieristiche ad abbattere
le barriere architettoniche presenti, far
conoscere la Convenzione Onu sui di-
ritti delle persone con disabilita e sen-
sibilizzare 'opinione pubblica sul tema
dell'inquinamento, soprattutto delle
microplastiche presenti anche nei no-
stri mari. Un argomento suggerito dalla
Lega navale italiana, che mi aveva chie-
sto di raccogliere dei campioni, spedi-
ti poi a Ispra, I'Istituto superiore per la
protezione e la ricerca ambientale, per
essere analizzati.

Quali sono stati, alla fine, i risul-
tati raggiunti?

Sulla situazione dell'inquinamento
di Mare Nostrum non so nulla, mi sono

«I porti hanno
adottato
piccoli
accorgimenti
per rendere
piu agevole
arrivo, sosta

e partenza»

semplicemente limitato a consegnare
i campioni prelevati. Sull’accessibili-
ta dei porti, invece, devo dire che non
ho trovato quelle difficolta che mi ero
immaginato di incontrare all'inizio del
viaggio. Tutti si sono dati da fare per
adottare quei piccoli accorgimenti che
sono serviti per rendere pitl agevole il
mio arrivo, la mia permanenza e il mio

ripartire. Comunque nessuno deve ab-
bassare la guardia su questo tema, ma
anzi devono essere apportati migliora-
menti continui. Anche minimi ma co-
stanti.

Cosa pensa di Greta Thunberg e
del nuovo movimento ambientali-
sta?

Mabh, a dire il vero non penso che sia
un tema nuovo, quanto piuttosto un ar-
gomento rinato. Io sono sempre stato
un ambientalista: ho lavorato nel set-
tore fotovoltaico per anni. Il cambia-
mento climatico, comunque, & sotto
gli occhi di tutti: non ci sono piu quei
nebbioni e quelle grandi nevicate di un
tempo, quando piove spesso € un disa-
stro e penso che la mano dell'uomo stia
incidendo parecchio su questo. La mia
maggiore preoccupazione, pero, € I'in-
quinamento marino, tutto quello che

In basso: Marco Rossato, ausili
per l'accessibilita dei porti
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si scarica in acqua e cio che si trova
in superficie e sui fondali, con le con-
seguenze che ne derivano per la flora,
per la fauna e per noi.

Cambiamo argomento: come sta
vivendo I'emergenza coronavirus?

C’¢ il lato drammatico che la pande-
mia sta avendo sulla salute della gente,
in tutto il mondo, e c’é 1a parte che mi
riguarda piu da vicino, ovvero il varo
del progetto “Tornavento”.

Che cos’é “Tornavento”?

Tornavento € unabarca a vela che mi
¢ stata donata tempo fa dallo scompar-
so Luigi Zambon, fondatore della Scuola
nautica Sabaudia. Dopo anni di inatti-
vita e mesi di restauro, a marzo doveva
essere pronta per tornare in mare con
un equipaggio speciale, composto tut-
to da persone disabili incontrate in un
tour per vari centri di riabilitazione ef-
fettuato 'anno scorso. Al momento ci
sono gia 60 iscritti: alcuni navigheran-
no con me per pil giorni, altri invece
solo per qualche ora. Il pozzetto della
barca é grande: ci possono stare fino
a sei sedie a ruote oppure un paio di
carrozzine elettriche, per dare la pos-
sibilita di provare I'ebbrezza della vela
anche alle persone tetraplegiche. Tutti
possono fare qualcosa all'interno diuna
barca, € un buon modo per potenziare
l'autostima e anche per ripensare una
nuova autonomia. Il progetto doveva
toccare tutte le regioni che si affaccia-
no sul Tirreno, tranne la Sardegna, in-
vece per colpa del coronavirus navighe-
remo solo lungo le coste della Toscana
e del Lazio rimandando la partenza da
Viareggio a giugno, se tutto andra bene.
E il ricavato delle vendite del libro Cam-
bio rotta, se acquistato dal sito web sail-
forall.it, andra a sostenere “Tornavento”
per quest’anno e anche per il prossimo.

Altri progetti per il futuro?

Il giro d’Italia in solitaria é stato un
training, una sorta di allenamento in
vista del mio vero scopo: la traversata
dell’Atlantico, da solo con Muttley, par-
tendo da Venezia e arrivando ai Carai-
bi, dove tutto ha avuto inizio. Un so-
gno che porto avanti dal mio battesimo
in barca a vela, ma che va realizzato
step dopo step, a partire dalla ricerca di
sponsor fino alla preparazione di brac-
cia e spalle. Un obiettivo previsto per il
2023 0 al massimo per il 2024. &

della circumnavigazione dell’ltalia
di Marco Rossato e il cane Muttley
all'interno del progetto Tri Sail4All

| Afianco: alcuni dei momenti

In basso: il trimarano Foxy Lady.
Tutte le foto in queste pagine sono
di Mali Erotico
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CRONACHE ITALIANE Lecce

di Sara Mannocci

I1 1aboratorio
delle differenze

Da dieci anni Div.ergo
realizza collezioni ispirate

ai grandi maestri dell'arte.
Oggi i lavoratori sono a casa,
ma si sentono tutti i giorni
con gli operatori e i volontari
attraverso videochiamata.
Siamo andati a trovarli prima
della sospensione delle
attivita per via del Covid-19

i da molto fastidio quando
((‘ sentiamo dire: fate lavoret-

ti. Non facciamo lavoretti.
Lavoriamo». Maria Teresa Pati, presi-
dente della fondazione Div.ergo onlus,
mantiene una naturale compostezza,
ma non nasconde la soddisfazione nel
ripercorrere un cammino avviato poco
piu di dieci anni fa. Di solito nella stan-
za accanto a quello che é al tempo stes-
so un laboratorio creativo e un negozio,
15 persone con disabilita intellettiva
sono impegnate a lavorare, ciascuna
con un compito specifico. Nel momen-
to in cui li abbiamo incontrati — soltan-
to per quanto riguarda gli ordini — era-
no in programma sette matrimoni con
prenotazioni di circa cento bombonie-
Te per ciascuna occasione.

«Naturalmente occorre garantire che
il lavoro venga svolto bene e nei tempi
previsti», sottolinea Gianluca Marasco,
operatore sociale e volontario, da sem-
pre accanto a Div.ergo. «I1 negozio, altri-
menti, non sarebbe mai arrivato a die-
ci anni di vita». E aperto da dicembre
2009 il locale nel cuore del centro sto-
rico di Lecce, al civico 36 di corso Vitto-
rio Emanuele. Ad Alessandra, coinvolta
nel laboratorio fin dalla nascita, all'ini-
Zio non piaceva esserci: «Mi sono con-
vinta piano piano», dice. «<Adesso lavoro
soprattutto con la carta, con la ceramica
e per realizzare ciotole». A Pierluigi, an-
che lui presente da dieci anni, piace po-
ter stare con gli amici e imparare a lavo-
rare meglio,impegnandosi con la resina,
illegno e la realizzazione di bomboniere.

Lidea di coinvolgere giovani con di-
sabilita intellettiva, al termine del per-
corso scolastico, in attivita di socializ-
zazione € presente a Lecce fin dal 2003,
con l'associazione Casa (Comunita ani-
matori salesiani). Nel 2009 il Comune
accoglie 1a richiesta, da parte dell’asso-
ciazione, di poter usufruire di un loca-
le in centro, e compie cosi i primi passi
il laboratorio Div.ergo, offrendo la pos-
sibilita di estendere le attivita proposte
ai giovani durante la giornata.

«Abbiamo scelto la prospettiva
dell'arte e della bellezza come catego-
rie di accesso a ci0 che é umano», affer-
ma Pati, «<e come realta accessibili a tutti.
Certo, ognuno é stato accompagnato in

base alle proprie capacita e inclinazioni,
e quindi anche ad attivita non artistiche
einuno spazio non chiuso». Ma qui, per
chi ha scelto il laboratorio, la strada di
approccio all’arte si € rafforzata di gior-
no in giorno, esplorando i mondi dei pit
grandi, da Van Gogh a Picasso, da Gau-
di a Stravinsky fino a Frida Kahlo, an-
che attraverso la letteratura e la musi-
ca con Pennac, Vivaldi, Verdi e Rodari.
«La scelta e stata vincente», aggiunge la
presidente di fondazione Div.ergo. «Oggi
coloro che lavorano al laboratorio sono
appassionati visitatori di mostre, van-
no da soli in libreria, sono esperti di ar-
tisti e operen.

Occorrono circa due mesi per "as-
sorbire" e conoscere a fondo il mondo
di ogni grande dell’arte; le singole sto-
rie vengono spiegate e apprese cercan-
do collegamenti tra le esperienze de-
gli artisti e quelle dei giovani coinvolti,
traducendo le loro realta in qualcosa di
concreto da far proprio. Nasce, cosi, da
questo lavoro su ogni artista, il pensie-
ro dell'opera da realizzare, impegnando-
si su un decoro particolare delle cera-
miche, modellando il legno o la resina,
dando forma alla carta. Il laboratorio-
negozio € un'esplosione di colori tra taz-
ze di varie misure, orologi, vasi e cioto-
le,lampade, e poi magneti e block notes,
piccole e grandi idee regalo, quadretti di
varie misure.

Le collezioni Div.ergo, visionabili
sul sito divergo.org, raggiungono il
mondo grazie ai numerosi turistipre-
senti a Lecce in gran parte dell'anno.
La fondazione Div.ergo € nata nel 2015

— sulla base del laboratorio presente or-
mai come realta autonoma — per volon-
ta di associazione Casa e Comunita del-
la Casa. Oggi, tre delle 15 persone che
lavorano al laboratorio sono assunte
dalla fondazione con contratto part-ti-

Pagina 18 di 44


http://divergo.org

SuperAbile INAIL Aprile 2020

me a tempo indeterminato. «Mi é pia-
ciuta Frida Kahlo, che diceva di essere
bizzarra e difettosa», sottolinea Federica,
allaboratorio fin dal suo inizio. «Qui mi
sento serena, mi dedico al lavoro con la
carta e a fare animali con la resina». «Io
invece mi sono cimentato prima con la
resina, poi con la pittura e con il legno»,
racconta Giulio, al lavoro da cinque anni.
Ogni settimana, gli operatori e i vo-
lontari della fondazione elaborano per
ciascuno un personale piano di lavoro,
in base alle specifiche capacitd, ai ritmi
sostenibili e alla necessita di impegnar-
si non sempre su una identica attivita.
Qui si lavora insieme da sempre, secon-
do una filosofia trasversale caratteriz-
zante l'intera esperienza. «I1 loro lavoro

€ anche il nostro, degli operatori e degli

undici volontari», precisa Marasco. «Nel

momento in cui si impara qualcosa di

nuovo, siamo insieme per imparare. Si

tratta di cambiare mentalita, dal concet-
to di assistenza a quello ben diverso di

collaborazione. Si scopre la bellezza del-
la relazione, diventa difficile poi pensa-
re di mettersi al di sopra. Cresce cosi, in

chi lavora, senso di responsabilita, im-
pegno, interesse e risposta».

Una capacita di vivere pienamente la
propria esperienza di lavoro, con le rela-
tive esigenze e problematiche da espri-
mere, anche attraverso 1'“assemblea
degli artisti”: un appuntamento nuovo,
introdotto da poco come vera e propria
assemblea dei lavoratori con ordini del

SuperAbile INAIL Aprile 2020

giorno da discutere e proposte da valu-
tare. «E un'occasione fondamentale per

trovare le parole adatte a esprimere se

stessi, il proprio vissuto, ¢io che si desi-
dera», conferma Pati. «<Non e semplice, ci

proviamo anche attraverso lo studio dei

proverbi, della saggezza popolare, come

strada per variare la propria espressione

verbale, arricchire il proprio vocabolario,
cambiare piuttosto che ripetere. Occorre

sicuramente insistere su questa strada,
per contribuire a costruire una menta-
litd sempre piu corretta sul valore del-
la diversita».
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VISTI DA VICINO Senza perdere la fede

di Laura Pasotti

La vocazione? In salute

Vittore De Carli, giornalista
e presidente dell'Unitalsi
lombarda, ha raccolto

in un libro le testimonianze
di dodici sacerdoti che,

in giovane eta o da adulti,
hanno dovuto fare i conti
con patologie invalidanti

0 con la disabilita

er anni ero convinto che la
(( P mia vita non servisse a nien-

te, perché gli altri mifacevano
credere questo. La gente non scommette
su chi non é forte, su chi non é come gli
altri». Ma Francesco Cristofaro, 40 anni
e una paresi spastica dalla nascita, ca-
pisce presto di “servire” a qualcosa o a
qualcuno: a otto anni si prepara per la
comunione e scopre un mondo NUOVo,
pieno di affetto. Non lo lascera piu: nel
2006 diventa sacerdote. Oggi € un prete
di periferia, in una parrocchia con 400
fedeli, conduce trasmissioni in radio e in
tv, scrive libri, é sui social. «I1 Signore ha
spazzato via questi pensieri e mi ha reso
uomo. Forse per il mondo questo non é
un miracolo eclatante, ma per me si. Oggi
sono felice». La sua storia apre Come seme

che germoglia. Sacerdotinella malattia (Li-
breria editrice vaticana), il nuovo libro di
Vittore De Carli, giornalista e presiden-
te dell'Unitalsi lombarda. I1 libro racco-
glie le testimonianze di dodici sacerdo-
ti che, in giovane eta o da adulti, hanno
dovuto fare i conti con una malattia in-
validante o una disabilita.

Gia autore di Dal buio alla luce. Con
la forza della preghiera, in cui racconta i
suoi 47 giorni di coma, De Carli ha chie-
sto ai dodici sacerdoti com’é cambiato il
loro rapporto con Dio da quando hanno
scoperto la malattia: «Per loro non € sta-
to facile rispondere. Ma nei loro racconti
ho scopertola fede: uno diloro é diventa-
to prete nel 2019, a 30 anni, dopo dieci di
convivenza con la fibrosi cistica. Oggi
un novello sacerdote che ha fede e forza
di combattere, che sa accostarsi al mala-
to, sa ascoltare». Quel giovane prete &€ An-
drea Giorgetta che, malgrado i frequenti
ricoveri e le assenze, ha terminato il se-
minario grazie ad amici e compagni di
scuola che lo hanno aiutato a non resta-
re indietro. «<Avevo paura di diventare un
prete di serie B e che non sarei mai riusci-
to a essere a disposizione della mia par-
rocchia a tempo pieno. Poi € prevalsa la
fiducia in una capacita che non é total-
mente mia», racconta. Ha capito I'impor-
tanza della collaborazione e ha pensato
auna parrocchia che andasse avanti an-
che senza la presenza fisica del suo par-
roco, con l'aiuto di altri sacerdoti.

«Ho aspettato pazientemente il Signo-
re. Lui si é chinato e ha sentito il mio gri-
do. Mi ha tirato su, fuori dalla fossa. Fuo-
ri dall’argilla melmosa. Tu posasti i miei
piedi su di una roccia. E rendesti sicu-

1i i miei passi. Molti vedranno, molti ve-
dranno e sentiranno. Io cantero, cantero
un canto nuovo». Le parole del salmo 40
della Bibbia, riprese anche dagli U2 nel
brano 40, sono il motto di don Francesco
Rebuli. A 19 anni un tuffo in mare mentre
era in vacanza con gli amici gli provoca
una lesione del midollo, lasciandolo pa-
ralizzato. Ma lui non si arrende: si iscrive
all'universita, poi al seminario dove capi-
sce che la disabilita non é un limite. «Se-
duto sulla sedia a rotelle canta nel coro
dei giovani e fa animazione, quel simbo-
lo di vulnerabilita diventa uno straordi-
nario strumento per entrare in contatto
con gli altri», scrive di lui De Carli.
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e (anche) in malattia

Trale storie raccontate da De Carlic’e
anche quella di don Raffaele Alterio: 86
anni, ha iniziato a perdere la vista duran-
te gli studi di teologia. Ma é stato nel cor-
so della prima messa che si € reso conto
di non riuscire aleggere il messale. «Allo-
ra ho inventato delle frasi in latino, con-
cludendo con un amen. Nessuno ha ca-
pito cosa mi stesse succedendo. Ritornai
acasa sconfortato, amareggiato, deluso e
preoccupato per il mio futuro di prete».
Oggiha 60 anni di sacerdozio alle spalle,
ha fondato una piccola comunita di sa-
cerdoti che si aiutano nei momenti par-
ticolarmente difficili e ha imparato a ve-
dere senza vedere.

Alcuni hanno trovato nella malattia,
nella disabilita un potenziamento del-
la propria missione. Come €& accaduto a
Giorgio Ronzoni, in sedia a ruote dal 2011
per un incidente in auto, 1a cui fragilita
ha risvegliato il desiderio di aiutare nel-
lacomunita. O a don Claudio Campa, che
da dodici anni vive con la sclerosi multi-
plae havistostringersi intorno a sé i suoi
parrocchiani. O ancora a don Mario Mon-
ti,a cui 40 anni dopo la prima messa, ce-
lebrata nel 1967, hanno diagnosticato la
Sla.Con la malattia é arrivata la tentazio-
ne della fuga, si é affacciata la depressio-
ne, «<superata dalla presenza di tanti an-
geli, i miei parrocchiani».

Ledifficolta non sono mancate, tut-
ti si sono affidati alla fede, alla fami-
glia, agli amici. Lo testimonia Francesco
Scialpi, frate minore conventuale, che nel
2018 ha scoperto di avere un aneurisma
congenito: «Non nascondo la difficolta e
la durezza di quanto mi é accaduto, ma &
nella fede che trovo la spiegazione a tut-
to cio».

Silvio Turazzi ha 80 anni e ha trascor-
so gli ultimi 50 a combattere su una se-
dia a ruote per il bene di deboli e poveri:
il grave incidente del 1969 non gli ha im-
pedito di diventare missionario in Afri-
ca: «Condividere ci rende piti fratelli, ca-
paci di costruire quei ponti necessari per
una societa piu bella e giusta». Le testi-
monianze continuano con Maurizio Pa-
triciello, colpito prima da una patologia
al midollo e poi da depressione, una «cap-
pa nera» da cui € uscito grazie alla fede.
Mario Galbiati, 89 anni di cui 66 da sa-
cerdote, ¢ in dialisi dal 2004: € lui ad aver
creato Radio Maria e Radio Mater per «far
ascoltare la predicazione dei missionari
agli ammalati a casa». Infine Salvatore
Mellone, morto a 38 anni per un tumo-
re nel 2015, lo stesso anno in cui é stato
ordinato sacerdote sul letto di casa, dal
quale ha celebrato 59 messe. E che nono-
stante la malattia ha ascoltato, confor-
tato, amato tutti coloro che sono anda-
ti a trovarlo. m

e tratta la copertina di Come seme
che germoglia (Libreria editrice
vaticana). Foto di Monica Fagioli

| Alato: 'immagine originale da cui
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DAL MONDO In attesa d'asilo

di Alice Facchini

La storia

di una bimba
scappata
dalla guerra

Otto anni, siriana,

Hiba ha una disabilita fisica
e mentale e 0ggi vive con
la sua famiglia nel campo
profughi di Jama, nel nord
della Giordania. Il suo sogno?
Riuscire ad andare a scuola
come gli altri bambini,
perché le discriminazioni

e i tabu, dalle sue parti,
Sono ancora tanti

na strada sterrata che costeg-
| ' gia un edificio in cemento, gira
adestra, supera unarecinzione
e si butta nella distesa brulla del de-
serto. Dopo pochi chilometri si intra-
vedono delle case e una decina di uli-
vi: é il campo informale di Jama, nel
nord della Giordania, dove 26 famiglie
di profughi siriani si sono rifugiate in
fuga dalla guerra. Qui vive Hiba, otto
anni, i grossi capelli scuri raccolti in
una lunga treccia. Hiba cammina len-
tamente, sorreggendosi al braccio di
sua madre: quando € nata ha sofferto
di una mancanza di ossigeno che I'ha
portata ad avere una grave disabilita fi-
sica e mentale.

«Siamo arrivati qui nel 2015 scappan-
do dai bombardamenti», racconta sua
madre Abeer. «Hiba aveva solo quattro
anni: per sei giorni siamo rimasti bloc-
cati al confine, senza cibo né medici-
ne. Non avevamo niente se non i vestiti
che portavamo addosso». Qualche mese
dopo, la comunita in fuga dalla Siria ha

preso in affitto un terreno in una zona
nel nord del Paese e ha costruito delle
tende con mezzi di fortuna, sostituite
poi con piccole case in mattoni. «In in-
verno le temperature vanno sotto zero,
mentre in estate fa caldissimo», prose-
gue Abeer. «Io e mio marito abbiamo
nove figli: lui ora ha smesso di lavorare
per problemi di salute, mentre io bado
alla casa e a Hiba, che non ¢ indipenden-
te. Sopravviviamo solo grazie agli aiuti
umanitari dell'Unhcr, 'Alto commissa-
riato delle Nazioni Unite per i rifugiati,
che cida130jod al mese (pari a circa 165
euro, ndr) per comprare i generi di pri-
ma necessitar.

La Giordania accoglie 1,3 milioni di
siriani, pit della somma di tutti i Pa-
esi europei messi insieme, che in tut-
to ne ospitano circa un milione. Negli
anni il Paese ha dovuto gestire gran-
di flussi migratori in ingresso: il primo
nel 1948, quando arrivarono centinaia
di migliaia di profughi palestinesi, poi
con le due guerre del Golfo, che hanno
causato un'ondata di profughi irache-
ni, fino alla guerra civile in Siria scop-
piata nel 2011. Attualmente solo il 15%
dei profughi siriani si trova nei campi
dell’Unhecr: gli altri hanno preso in af-
fitto un terreno e hanno costruito au-
tonomamente tende o case, dando vita
ai campi cosiddetti informali, proprio
come il campo di Jama.

Sopravvivere non é semplice: la
Giordania non ha ancora concesso
I'asilo politico, dunque i profughi si-
riani sono considerati richiedenti asilo
e non godono dello status di rifugiato.
Per questo hanno accesso solo a impie-
¢hinon qualificati e, per poter lavorare,
devono pagarsi un permesso di lavoro
che costa 60 jod I'anno, pari a circa 80
euro: molti non se lo possono permette-
re e allora lavorano in nero, spesso nei
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campi, senza diritti e pagati cinque-sei
jod al giorno (circa sette euro). La mag-
gior parte dei profughi, come Hiba e la
sua famiglia, sopravvive allora grazie ai
voucher distribuiti dall'Unhcr per com-
prare generi alimentari di prima neces-
sita, ma ora che la crisi siriana non é
piu considerata “emergenza” anche gli
aiuti umanitari stanno diminuendo: le
famiglie si ritrovano sempre piti povere
e senza possibilita di guadagno.
Fortunatamente ci sono le organiz-
zazioni non governative: la famiglia di
Hiba viene supportata anche dall'ong
italiana Vento di terra, che mette a di-
sposizione una fisioterapista incaricata
diinsegnare allabambina in che modo
controllare i suoi movimenti. «Attra-
verso vari esercizi, Hiba impara come
tenere in mano gli oggetti e come seder-
si gradualmente, senza buttarsi», spie-
ga Arub, fisioterapista di Vento di ter-
ra. «Piano piano si iniziano a vedere i
primi miglioramenti: la bambina cam-
mina meglio e ha una maggiore consa-

pevolezza del proprio corpo. Purtroppo,
perd, qui il tabu della disabilita € anco-
ra molto radicato e le discriminazioni
sono tante: quando Hiba fa gli esercizi
all’aria aperta, gli altri bambini la pren-
dono in giro, mentre gli adulti scuoto-
no la testa e la considerano malata. Con
il nostro lavoro cerchiamo di far capire
che le persone disabili hanno solo delle
necessita diverse, ma sono esseri uma-
ni come gli altri».

Secondo un report dell’'Unhcr del
2018, i1 23% dei profughi siriani presen-
tiin Giordania e Libano ha una disabi-
lita e il 62% delle famiglie ha almeno
un membro disabile. Le cause princi-
pali sono gli infortuni di guerra, I'an-
sia e la depressione causate dal conflit-
to, ma anche le complicazioni durante
il parto e le malattie genetiche dovute
ai rapporti sessuali fra consanguinei.

Nel campo di Jama, Hiba € I'unica
bambina con disabilita: le case non
sono accessibili e i bagni sono alla tur-
ca, molto scomodi per una persona con

difficolta motorie. Inizialmente i suoi
genitori la portavano da un logopedi-
sta per migliorare l'articolazione del-
le parole, ma poi il costo del trasporto
era troppo alto e hanno dovuto inter-
rompere. «Hiba é molto curiosa e ama
imparare», racconta Arub. «Ogni volta
che i suoi fratelli fanno i compiti, lei si
siede insieme a loro e partecipa: con il
tempo ha imparato a pronunciare al-
cune lettere dell'alfabeto. Nella citta di
Mafraq esiste una scuola per bambini
con bisogni speciali, ma i profughi si-
riani non sono ammessi: € una grande
ingiustizia».

In Giordania lo stato non investe ri-
sorse per supportare le persone con di-
sabilita: sono le ong a procurare ausili
come protesi, carrozzine, deambulato-
ri. «Qui non esiste una legge che pre-
veda che le imprese assumano un cer-
to numero di lavoratori disabili, cosi la
maggior parte delle persone con disa-
bilita e disoccupata. I pochi che hanno
un impiego sono assunti come guardie
oppure in segreteria, solitamente per le
ong presenti in loco. Se non fosse per la
cooperazione internazionale», conclu-
de Arub, «queste persone resterebbero
chiuse in casa, nascoste». ®

Nella foto: Hiba e sua madre Abeer,
entrambe profughe siriane, dal

2015 in un campo informale della
Giordania insieme al resto della loro
numerosa famiglia. Ad aiutarle c’e la
ong Vento di terra
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PORTFOLIO
L'arte risveglia [an

Quel che resta, alla fine,

e un catalogo, “LArte risveglia
l'anima”, edito da Polistampa.
Ma in realta si tratta di un
progetto internazionale

di inclusione socioculturale
realizzato dalle associazioni
Autismo Firenze, Amici del
Museo Ermitage (ltalia) e
Limmaginario, con 'obiettivo

di modificare l'atteggiamento
della societa nei confronti delle
persone autistiche (il 2 aprile &
stata la Giornata mondiale per
la consapevolezza sull'autismo),
valorizzandone le potenzialita
creative. Nato da un'idea

di Mikhail Piotrovski, direttore
del Museo Ermitage, il progetto
curato da Cristina Bucci

ha visto una mostra itinerante
con oltre 70 opere di 24 artisti
- tra pittori e ceramisti -
provenienti da varie citta di
Toscana, Piemonte, Lombardia,
Lazio e Marche, che sie
conclusa a febbraio.
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In alto: Centrifuga,
stampa su tela da
immagine digitale
2017, di Roberta
Biondini. A lato:
Manuel e Mondrian
IV, collage su carta
2016, di Manuel
Falcone.

Le foto sono di
Aurelio Amendola,
per le opere, e di
Caroline Elo peri
ritratti degli artisti.
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L'arte risveglia [an

A lato: Santo Stefano,
dal Giotto del Museo
Horne, tempera su
tela 2017, di Filippo
Gai. Sotto: Senza
titolo, acquerello su
carta 2013, di Stefano
Musso. Nella pagina
afianco in basso:

Il Fumatore, da Paul
Cezanne, tempera

su tela 2017, di Keiko
Araki.
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«Chi ha un rapporto
quotidiano con
persone autistiche sa
molto bene quanto
sia difficile capire
che cosasicela
dietro le apparenze»,
spiega Anna Maria
Kozarzewska,
coordinatrice
scientifica

del progetto.
«Apparenze che
spesso ingannano

e portano a giudizi
negativi, al rifiuto

e all’isolamento
sociale. Il progetto &
un tentativo difar

percepire 'autismo
in modo diverso,
permettere a chi

non e “del mestiere”
di entrarein quel
mondo affascinante
e pieno di sorprese,
scoprire le abilita
inaspettate

che possono
manifestarsiin campi
diversi. Ci auguriamo
possa contribuire
acambiare la
percezione

diffusa di questa
condizione». Info:
larterisveglialanima.
it.


http://larterisveglialanima.it
http://larterisveglialanima.it

SuperAbile INAIL Aprile 2020

SPORT Tutto in una mossa

di Stefano Tonali

Scacco matto al buio

Un gioco sedentario,
soprattutto se paragonato
ad altre discipline per non
vedenti, ma dove le emozioni
sono comunque fortissime.
In calendario per ottobre

il torneo internazionale
‘Memorial Claudio
Levantini”, mentre per il
20211l calendario prevede
I'organizzazione

di un grande evento
internazionale

una persona non vedente

(( A‘consiglierei di giocare a scac-
hi perché allena la memo-

ria, ma non solo: bisogna provare per ca-
pire quante emozioni e adrenalina pud
dare un gioco del genere». Parola di Luca
Crocioni, perugino, scacchista e diretto-
re sportivo di questa disciplina in seno
alla Fispic, la Federazione italiana sport
ipovedenti e ciechi. E lui a raccontare in
cosa consiste questo gioco, quali le diffe-
renze con quello praticato da normodo-
tati e come si sta sviluppando nel nostro
Paese. «Per anni il gioco degli scacchi e

==

LATIONE ITALLAN A SPOMT
M0 PER POVEDENTIE DEDH

stato considerato una disciplina per no-
bili e per pochi», spiega Crocioni. «Con
il tempo, pero, ha cominciato a crescere
a livello mondiale, tanto da essere oggi
uno dei giochi pit popolari al mondo,
praticato da un numero sempre maggio-
re di persone».

Gioco ma anche sport, sugli scacchi si
sono consumati fiumi di inchiostro. Di
fronte a una scacchiera si sono disputate
alcune delle sfide pit belle del secolo ap-
pena trascorso, sfide in grado di segna-
re la storia e stravolgere, in alcuni casi,
gli equilibri politici internazionali. Da
anni il gioco degli scacchi sta scrivendo
anche una bella pagina di integrazione,
come sottolinea Crocioni. «Da noi la ge-
stione dei campionati nazionali é affida-
ta alla Federazione scacchistica italiana
che regola le attivita a tutti i livelli, da
quelli degli junior ai disabili. Un cam-

pionato vero e proprio per disabili visi-
vi, perd, ancora non esiste, perché la fe-
derazione al momento non lo prevede: le
competizioni, infatti, devono essere in-
clusive, come dire che all'interno di un
torneo devono essere iscritti anche gio-
catori disabili».

Sport per tutti, quindi, senza distin-
zioni, come nella migliore tradizione del
movimento paralimpico: «Stiamo lavo-
rando per organizzare il primo campio-
nato interamente per non vedenti, ma
finché la Fsi non ci fornisce le autoriz-
zazioni necessarie per realizzare un pro-
getto del genere non possiamo effettuare
stime precise su quanti potranno esse-
re i partecipanti». Il prossimo appunta-
mento, ma il condizionale é d'obbligo per
via dell'emergenza coronavirus, é il tor-
neo internazionale “Memorial Claudio
Levantini” — bandiera italiana del ba-
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seball per ciechi, nonché grande scac-
chista, scomparso due anni fa —, in pro-
gramma il prossimo ottobre a Milano,
che al momento vede la partecipazione
di 25 scacchisti, tra questi alcuni gioca-
tori stranieri provenienti da Pert, Porto-
rico, Francia, Spagna e Germania.

Ma quali sono le differenze tra gli
scacchi giocati dai non vedenti e quelli
praticati dai normo? Le regole sono mol-
to simili tra loro. Le differenze riguar-
dano principalmente i tabellini: «Chi
vede puo scrivere il referto vero e pro-
prio, mentre noi che non vediamo dob-
biamo scrivere in Braille o effettuare re-
gistrazioni vocali», spiega Crocioni. Gli
orologi, poi, sonovocali o tattili e le scac-
chiere possono essere a pioli o a calami-
ta. Un’altra differenza riguarda l'orario:
inormodotati utilizzano un’ora e trenta
secondi a mossa, mentre ai disabili vi-
sibili & concessa un'ora e trenta minuti.
«Ai normo, in sostanza, basta vedere la
scacchiera mentre noi abbiamo bisogno
di toccarla. Sicuramente, a forza di gio-
care e seguire le partite alleni talmen-
te tanto la memoria che alla fine riesci
a giocare senza avere la scacchiera sot-
tomano».

Certo, quello degli scacchi é conside-
rato un gioco sedentario, soprattutto se
paragonato ad altre discipline per non
vedenti come showdown e torball. «C’e
si un’adrenalina diversa, ma le emozio-
nisono fortissime», commenta Luca Cro-
cioni. «Ricordo che un tempo avevo dif-
ficolta ad allenarmi e a trovare persone
con le quali giocare. Ora, invece, ci sono
gruppi su WhatsApp che permettono a
chiunque di allenarsi e sfidarsi».

«Sono tre anni chela Fispic ha pre-
so la gestione di questo sport», dice
Sandro Di Girolamo, ipovedente, presi-
dente della Federazione italiana sport
ipovedenti e ciechi. «Lo stiamo seguen-

do e stiamo cominciando a organizzare
campionati a carattere nazionale e inter-
nazionale». A livello mondiale questa di-
sciplina é coordinata dall'Ibsa, I'Interna-
tional blind sports association, e proprio
con questa organizzazione in ambito
internazionale e con la Federscacchi in
Italia «stiamo provando a portare avan-
ti una piu stretta e proficua collabora-
zione. Si tratta di uno sport molto diffu-
so soprattutto all'estero». Uno sport che
impegna poco fisicamente, che non ha,
quindi, limiti d’eta e che puo essere gio-
cato ovunque: bastano un paio di sale,
una scacchiera, orologi e la disponibili-
ta degli arbitri.

Al momento, in Italia, ci sono una
cinquantina di persone non vedenti
che praticano gli scacchi e che prendo-
no parte a gare federali, il tutto all'inse-
gna dell'integrazione pill concreta. Per
quanto riguarda gli appuntamenti in-
ternazionali, Di Girolamo spiega: «Nel
2019, a Cagliari, si & svolto il Campio-
nato mondiale, organizzato dall'Inter-
national braille chess association con il
nostro supporto, in particolare quello di
Luca Crocioni e della sua associazione.
Per il 2021, il calendario prevede l'orga-
nizzazione di un grande evento, un Eu-
ropeo o addirittura un Mondiale».

Il sogno nel cassetto? «Sicuramen-
te quello di riuscire a far entrare que-
sto sport nel programma delle Paralim-
piadi. Potrebbe esserci uno spiraglio, in
tal senso, ma per raggiungere questo
obiettivo é importante capire un po’ di
numeri, ovvero quanti Paesi lo pratica-
no». Una disciplina dal carattere inclu-
sivo, insomma, «che permette di allena-
re la memoria e fornisce quelle capacita
mentali che servono per rimanere cal-
mi e sereni, sapendo che non ci si puo
distrarre». m

Covid-19, fermo anche
lo sport paralimpico

Dal nuoto al basket in carrozzina,
dal calcio non vedenti al sitting
volley, passando per le discipline

degli atleti con disabilita intellettivo-
relazionale, anche il mondo sportivo
paralimpico si ferma a causa del
coronavirus. Uno stop che non riguarda
solo le competizioni italiane, ma anche
alcuni importanti appuntamenti
internazionali. In forse anche i prossimi
campionati italiani di scacchi targati
Asis (Associazione silenziosa italiana
scacchistica), ossia le gare rivolte ai
giocatori sordi, in programma — salvo
posticipi per emergenza sanitaria — dal
24 al 26 aprile ad Abano Terme (Padova).
Non si fermano invece le partite e le
lezioni di scacchi online di Alessio
Viviani (nella foto in basso), 21 anni,

con atrofia muscolare spinale, una
carrozzina elettrica e il respiratore,
Master 2268 elo (il metodo utilizzato per
calcolare la forza relativa di un giocatore)
della Federazione internazionale
scacchi. Gioca da quando aveva 8 anni:
«Era un modo per farmi stare seduto

per qualche minuto», ha raccontato a
Redattore Sociale, «ed é 1i che ho appreso
le prime nozioni». Quando gareggia lo fa
con l'aiuto di un assistente o dei genitori,
che muovono i pezzi su una scacchiera
verticale, e il suo miglior risultato é stato
il primo posto agli Open 2015 di Porto
San Giorgio, nelle Marche. M. T.
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EDITORIA
Quando
pittura

e incisioni
devono fare
i conti con
la distonia

a mano destra ha
<« Lcominciato a non

rispondere pili; non
sapevo cosa fare perché av-
vertivo il rischio di veder-
mi preclusa la prosecuzione
del mio lavoro artistico. Ma
io avevo bisogno di disegna-
re, di dipingere, di incidere
col bulino». Si racconta cosi
Carlo Iacomucci, pittore e in-
cisore urbinate, artista tra i
piu rappresentativi della re-
gione Marche, che, da piu di
un decennio, lotta contro la
distonia di torsione idiopa-
tica, il cosiddetto “crampo
dello scrivano”. Una pato-
logia rara che attacca i mu-
scoli e si traduce in una non
corretta funzionalitd e co-
municazione tra il cervello e
la mano che, di conseguen-
za, agisce da sola e non ese-
gue a dovere gli ordini. Iaco-
mucci ha voluto raccontare la
suabattaglia controla malat-
tiainunlibro, La manoribelle.
Cosi, alla sua vicenda uma-

r § 01 Bmas
R EEREL LY

na e professionale si affian-
cano le testimonianze e gli
interventi medico-scientifici
di Flavia Cogliati, presiden-
te dell’Associazione italiana
per la ricerca sulla distonia,
Giovanni Flamma, dirigente
medico dell'unita di Neuro-
logia dell'Ospedale San Sal-
vatore di Pesaro, e Francesco
Logullo, direttore della Neu-
rologia dell’Ospedale di Ma-
cerata.

Pubblicato da Zefiro Edi-
zioni, il volume é il raccon-
to, per immagini e parole tra-
scritte, di come Iacomucci ha
saputo affrontare, attraverso
gli esercizi, questa condizio-
ne di difficolta. Con quest’o-
peral'autore ha inteso lascia-
Te un segno, € proprio il caso
di dire, nella storia delle di-
stonie che si riscontrano in
particolari categorie di ma-

lati quali scrittori, musici-
sti, incisori, scultori. I1 libro
si compone di una quaranti-
na di illustrazioni, realizzate
con penne grafiche, punzone
e alcune sfumature di grafi-
te, intervallate da parti scrit-
te dettate dalla necessita di
fare esercizio manuale.

Ogni foglio riporta la data,
a indicare il momento esat-
to della suarealizzazione, per
un lavoro terapeutico che si ¢
protratto nell'arco di un de-
cennio (dal 2008 al 2018). Le
pagine sono state piu volte
rimaneggiate con l'aggiun-
ta di nuovi elementi, ma in
questi “disegni-scarabocchi”
siritrovano i motivi ricorren-
ti della poetica di Iacomucci
come, per esempio, le gocce
d’acqua, i personaggi, le li-
nee e I'immancabile aquilo-
ne. Mery Pieragostini

In basso: Carlo lacomucci.
Ha preso parte alla 54esima
Biennale diVenezia, ha
vinto il premio “Marchigiano
dell’anno 2014” ed e Ufficiale
dell’Ordine al merito della

Repubblica

4 lMANO
- RIBELLE

e —

Disegni e manoscritti
diun artista distonico

Carlo Iacomucci
Lamanoribelle.

Zefiro 2019
116 pagine
18 euro
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Il passaggio all'eta adulta di Noel,
ilragazzo che amava gli AC/DC

di Antonella Patete

adere non é facile, si sa.
Ci si fa male, qualche
volta ci si spezza l'os-
so del collo. Ma cadere ¢ ine-
vitabile, e prima si impara a
farlo bene, meglio é. Noel ha
una disabilita psichica e vive
a Berlino con sua madre, la
sua «mami». E appassionato
degli AC/DC e, nel giorno del
suo compleanno, la mamma
gli regala una chitarra elet-
trica e il biglietto per il con-
certo che il gruppo hard rock
australiano terra nel mese di
settembre a Berlino. Ma quel-
la stessa notte un tragico in-
cidente cambia di punto in
bianco la vita di Noel che, da
un momento all’altro, si ritro-
va senza la sua «mami».
Privo di una famiglia o di
persone che possano prender-
si cura dilui, Noel viene invia-
to a Neuerkerode, una fonda-
zione evangelica, realmente
esistente, che dal 1868 ope-
ra nella Bassa Sassonia, dove
oggi, tra i vari centri nati dal
nucleo originario, vivono cir-
ca 800 persone con disabilita.
Due anni fa, per festeggiare il
proprio 150enario, Neuerkero-
de ha dato incarico al fumet-
tista Mikael Ross, classe 1984,
di realizzare una graphic no-

vel, oggi tradotta in Italia da
Bao Publishing col titolo di
Imparare a cadere. Prima di
mettersi al lavoro, Ross ha tra-
scorso molto tempo a Neuer-
kerode, dove ha avuto modo
di svolgere un'esplorazione
intensa e accurata del luogo
e dei suoi abitanti. Il risulta-
to é una graphic novel di lieve
e intensa ironia, che accom-
pagna il lettore nella realta
di una comunita, dove ognu-
no ha le proprie particolarita
e nessun carattere e definito
sulla base della disabilita cor-
rispondente.

Vivere in questo microco-
smo cosi distante dal rassi-
curante mondo di «mami» €
per Noel un'esperienza dram-
matica e, al tempo stesso, cru-
ciale. Cosi diffidenze, diffi-
colta e delusioni diventano
gli ingredienti fondamentali
di quest’opera che ha tutte le
caratteristiche di un romanzo
di formazione. Con la scom-
parsa della mamma dalla sua
vita, Noel e costretto, nei fat-
ti,ad abbandonare le dolcezze
diun’infanzia prolungata per
immergersi in un mondo che,
sebbene mediato dalla pre-
senza di operatori pronti ad
accompagnare ogni suo pas-

so, non riuscira a proteggerlo
dalle asprezze del confronto
con gli altri. Quegli stessi al-
tri di cui dovra presto impara-
Te a conoscere le mancanze e
le debolezze, ma che a poco a
poco diventeranno anche dei
punti diriferimento, in grado
di aiutarlo a capire meglio le
proprie risorse e potenzialita.

Il racconto di Mikael Ross,
pero, non si esaurisce nel pre-
sente. Attraverso la memoria
diun’anziana signora del luo-
g0, su Neuerkerode, si allunga
l'ombra dello sterminio delle
persone disabili nella Germa-
nia nazista. «A nostro parere»,
scrive il direttore della fon-
dazione, Riidiger Becker, nel-
la postfazione, «questa storia
restituisce un quadro realisti-
co della quotidianita del po-
sto e delle sue sfaccettature,
in cui trovano spazio spiri-
tosaggini, ottimismo, verita
e talvolta angosce, con rife-
rimento non solo al presente
ma anche — attraverso i fla-
shback — ai terribili eventi di
epoca nazista. Anche di fron-
te a tutto questo, ci adoperia-
mo per combattere qualsiasi
tendenza discriminatoria che
non accettile diversita di ori-
gine, sesso o religione».

Pagina 31 di 44

Mikael Ross
Imparare a cadere
Bao Publishing 2020
128 pagine

19 euro




SuperAbile INAIL Aprile 2020

~

Lavita delle persone
disabili in un radio-doc

ichiamo Enrichetta Alimena e sono

laureata in storia contemporanea
all'universita La Sapienza di Roma con una
tesi sperimentale dal titolo Il movimento
delle persone con disabilita negli anni
Settanta. Da sempre sono impegnata sui
temi della disabilita con la partecipazione
a progetti a livello locale e internazionale.
Ho realizzato un radio-documentario
dal titolo Tutto normale. Un altro sguardo
sulla disabilitd, che é andato in onda lo
scorso dicembre, in tre puntate, su Rai
Radio 3, per la trasmissione Tre Soldi. 11
radio-documentario, ancora disponibile
in podcast su Rai Play Radio, racconta
storie di persone con disabilita nella loro
normalita. La prima puntata contiene
la testimonianza di Marco Pelliccioni,
terapista della Uildm Lazio onlus, che
racconta con passione il suo lavoro. E stato
intervistato anche Giampiero Griffo, oggi
coordinatore dell’Osservatorio nazionale
sulla disabilita, che presenta una visione
storica e globale del movimento delle
persone con disabilita motorie. Nella
seconda puntata abbiamo la storia di
Ketty Giasiracusa, una ragazza con la
passione per la musica, ma che ancora
oggi trova tanti ostacoli, legati alla sua
disabilita, nella ricerca del lavoro. Poi c’e
Daniele Risa, un giovane che, attraverso gli
scambi internazionali, € riuscito a trovare
la sua autonomia. Ed é proprio quello
della ricerca dell'autonomia il tema che
attraversa tutto il radio-documentario:
uno strumento che forse, meglio di altri,
riesce a rendere pitl vive le esperienze e a
far emergere le emozioni delle persone con
disabilita.
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Il giorno in cui le parole
divennero nemiche

Giuseppe Lupo Ghaepgs Ligo
Breve storia

del mio silenzio
Marsilio 2019
218 pagine

16 euro

raidodici candidati alla 74esima

edizione Premio Strega, Breve
storia del mio silenzio di Giuseppe Lupo
racconta, in prima persona, il travagliato
percorso di un bambino nato negli anni
Sessanta del secolo scorso che, all’'eta di
quattro anni, con la nascita della sorella,
perde improvvisamente la parola. Quel
bambino, che poi non é altro che I'autore,
impieghera anni per recuperare 1'uso del
linguaggio. Eppure proprio quelle parole,
in un primo tempo nemiche, diventeranno
col tempo i mattoni sui quali costruire
la propria identita. La storia di questo
inspiegabile silenzio inizia proprio
cosi, con una reazione spropositata, che
nessuno poteva prevedere. Come nessuno
puo comprendere la malattia che 'autore
bambino sente in bocca, quel desiderio
di parlare e la frustrazione di non poterlo
fare. «Io pensavo a quel che dovevo dire,
prendevo fiato e partivo, poi tentennavo.
Non mi sentivo pronto a compiere la
traversata sull’abisso», scrive Lupo. Sullo
sfondo un'Italia che cambia, il passaggio
dalla Basilicata alla Milano industriale,
il desiderio di diventare scrittore. E
soprattutto due genitori, entrambi maestri,
che hanno saputo trasmettere al proprio
figlio 'amore per le parole e per i libri,
come strumento di affrancamento e liberta
personale. A.P.

Cosanon ci siinventa
per rallegrare la demenza

Rosario Pellecchia it
Solo per vederti felice b
Mondadori 2019

252 pagine -k

17 euro

ono da mamma, oggi ho saltato

il lavoro per venire da lei. Mi ha
chiamato la vicina, la signora Bellomunno:
ieri sera I'ha trovata in cortile con la
vestaglia e I'asciugacapelli in mano.
Credeva di essere in bagno». «Oh, cazzo!
Ma é peggiorata... Scusa, ma tu I'ultima
volta mi avevi detto che...». «L'ultima volta
era tre settimane fa. La malattia galoppa, e
tunon chiami mai [..]». Una telefonata tra
un fratello e sua sorella, e le ferie di Ross,
che vive a Milano e lavora come speaker
radiofonico, cambiano improvvisamente:
ad agosto deve essere a Castellammare di
Stabia ad accudire sua madre, che soffre
di demenza senile, in attesa che ritorni
la badante. Quello sara uno dei mesi pit
strani, duri e intensi di tutta la sua vita.
Un ritorno al passato, ma a ruoli invertiti,
nella veste di genitore di sua madre. Perché
quando gli anziani si dimenticano le
cose e ogni tanto hanno le allucinazioni,
ifigli diventano padri anche se non
hanno bambini, imparando ad accudire,
pazientare e assecondare. O a inventarsi
improbabili messinscene con la complicita
di un amico. «Qualcosa di buffo e folle
e creativo, perché forse questo € I'unico
modo [...]». Tra situazioni tragicomiche,
momenti di tenerezza e sorprese, Ross
tentera di restituire a sua madre un po’ di
felicita, diventando finalmente adulto. M. T.
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Lalotta contro la schiavitu
del «piccolo Benjamin»

Markus Rediker

Il piantagrane: storia
di Benjamin Lay
Eleuthera 2019

264 pagine,

18 euro

enjamin Lay era un tipo piuttosto

bassino, che raggiungevasieno1
metro e 20 di statura. I suoi contemporanei
lo definivano anche «gobbo» per via di
una brutta cifosi, che si traduceva in
una abnorme curva della schiena. Ma
era un grande uomo che, a cavallo tra il
diciassettesimo e il diciottesimo secolo,
spese la sua vita per combattere lo
schiavismo, una pratica che la stragrande
parte dei suoi contemporanei considerava
come naturale. Il piantagrane: storia
di Benjamin Lay ricostruisce la vita di
quest'uomo dalla scarsa istruzione, ma
dalle grandi passioni. Oltre che quacchero, il
«piccolo Benjamin», come lui stesso amava
definirsi, fu infatti un filosofo, un marinaio
e un autodidatta. Ma soprattutto combind
il quaccherismo e l'abolizionismo, con
altre idee insolite per il suo tempo, come il
vegetarianesimo, I'opposizione alla pena di
morte e 'ambientalismo. Sebbene autore
di uno dei primi libri sull’abolizione alla
schiaviti, Lay € pero poco noto agli storici.
E anche i suoi coetanei lo considerarono
spesso un folle e uno squilibrato. In realta
era un uomo in anticipo sui propri tempi
e in grado di cogliere le contraddizioni
interne alla comunita dei quaccheri del
New Jersey e della Pennsylvania, molti dei
quali si erano arricchiti con il cosiddetto
commercio atlantico. A.P.

¥
Alba, Akin e Huang,
lavita é piena di sorprese
Patrizia Rinaldi ;
Francesca Assirelli g
(illustrazioni) SPECIAL]
Vistupiremo ) i
con difetti speciali 'ﬂ
Giunti 2020
96 pagine
8,90 euro

it1 che un semplice libro, un progetto

che nasce dall'impegno di Luca
Trapanese, presidente della onlus
partenopea A ruota libera e papa adottivo
di una bambina con sindrome di Down,
chiamata Alba, di cui ha gia raccontato
la storia nel libro Nata per te (Einaudi),
scritto insieme a Luca Mercadante. Lalbo
illustrato Vi stupiremo con difetti speciali
di Patrizia Rinaldi e Francesca Assirelli
presenta tre storie di disabilita infantile,
raccontate dal punto di vista dei bambini.
«Raccontare la disabilita per noi € un modo
per portarla fuori da certe stanze chiuse e
comunicare lo sforzo, che € in sé positivo, di
affrontare la vita quando ti mette davanti
scalini molto molto grandi», scrive nella
postfazione Nadia Esposito, coordinatrice
dell'associazione A ruota libera. Cosi le
avventure di Alba, abbandonata dalla sua
mamma in ospedale e adottata da Elle,
di Akin, che prima di trovare una nuova
famiglia viveva su un pavimento senza
neppure l'aiuto di una sedia a ruote, di
Huang, che riesce a sopravvivere contro
ogni previsione scientifica, diventano un
esempio per tutti. Le vendite del volume
sosterranno le attivita de La casa di Matteo,
un progetto di accoglienza per bambini
orfani con disabilita gravi, che necessitano
non solo di cure particolari, ma soprattutto
di un ambiente familiare. A. P.

Seil destino mette i bastoni
trale ruote (di una bici)

122 gennaio 2016, Adriano

Malori, stella del ciclismo
mondiale, durante una gara in
Argentina ha un brutto incidente,
che gli paralizza la parte destra
del corpo e lo costringe a un
lungo periodo di inattivita.
Riesce a tornare in sella alcuni
mesi dopo, al termine di un
lungo periodo di riabilitazione
dall’esito incerto. Presto, pero, la
rottura di una clavicola durante
la Milano-Torino lo costringe a
rivedere i suoi piani e a cercare
una nuova strada. Il volume
autobiografico Rialzati. Un
campione in lotta contro il destino
(Ediciclo) racconta la storia
di questa morte e successiva
rinascita. E di come a volte anche
gli eventi pit tragici possano
celare un lieto fine a sorpresa.

Nulla é insuperabile,
neppure la balbuzie

n piccolo albo illustrato

per aprire una finestra
sul vissuto di un bambino che
soffre di un disturbo di cui
si parla poco: Vento e parole (e
se balbetto?) di Alice Tavoni
(Armando 2019), racconta la storia
del piccolo Niccold, che si sente
insicuro per via della balbuzie,
ma riuscira a ritrovare serenita
grazie all'amicizia di Camilla.
«Non siamo abituati, in Italia»,
scrive Piero Pierotti, presidente
dell’Associazione italiana
balbuzie, nella prefazione, «a
leggere libri dedicati a un disturbo
—labalbuzie — cosi scarsamente
attenzionato e al quale si da
generalmente poco peso».
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MUSICA

Dalla
Pugliaun
album per
il benessere
dell'anima

ontribuire a superare

disturbi come l'ansia,

I'insonnia e la depres-
sione, nonché produrre effet-
ti benefici a livello psicoemo-
tivo. E uno degli obiettivi di
Harmonic Resonance System
432 Hz, un album musicale a
scopi terapeutici, interamen-
te incentrato sul benessere e
I'armonizzazione. Realizzato
dall'artista salentino Simone
Gatto (giunto al suo terzo al-
bum), il lavoro é uscito il 14
febbraio in occasione del-
la Giornata mondiale della
suonoterapia, in formato cd
e digitale sui canali dell'eti-

r § 01 Bmas
R EEREL LY

chetta discografica Pregnant
Void e sul sito di Artedo (As-
sociazione nazionale per I'ar-
teterapia).

«L'idea é nata dal bisogno
di comporre un album che
potesse essere funzionale per
il mio lavoro con vari tipi di
utenze e fungere da suppor-
to a esercizi e pratiche di ri-
lassamento come la mindful-
ness,loyoga e la meditazione.
L'album é rivolto a tutti colo-
1o che si vorranno ritagliare
dei momenti nella giornata
da dedicare a se stessi, ol-
tre che ai professionisti del-

la riabilitazione e del benes-
sere psico-fisico», afferma
Gatto, musicoterapeuta del-
la struttura di Chiesanuova
Sannicola, centro della Co-
munita di Capodarco “Padre
Gigi Movia” di Nardo (Lec-
ce), che accoglie persone con
disabilita legate ai disturbi
dello spettro autistico. Pro-
prio gli anni di esperienza
nel campo della musicote-
rapia e dell'applicazione del
suono a scopo terapeutico,
hanno consentito all’autore
di concepire un album uni-
co nel suo genere.

La musica di Gatto entra
inrisonanza con l'organismo
grazie a particolari tecniche
sonore come battimenti bi-
naurali, toni isocronici, suo-
ni primordiali. «I1 processo
compositivo di quest’album
¢ durato circa due anni, pe-
riodo durante il quale ho po-
tuto testare e comporre ap-
positamente ogni singola
traccia per vari tipi di utenze,
inclusi anche gli amici disa-
bili», spiega I'autore. «Ho uti-
lizzato alcune tracce con un
utente che soffre di tetrapa-
resi spastica, come supporto
sonoro a esercizi di respira-
zione dinamica. Spesso uti-
lizzo I'album con anziani che
soffrono di Alzheimer duran-
te la fase di riscaldamento e
distensione muscolare e con
utenti schizofrenici per pra-
tiche di mindfulness». m

Asinistra: Simone
Gatto in uno scatto di
Simone Rosato

"Io sono Paolo™1a canzone

di Sanremo, dove ha commosso il pubblico

dello chefin lotta conla Sla

o
I I: in radio, sulle piattaforme streaming e

negli store digitali, Io sono Paolo, il brano
dello chef sardo Paolo Palumbo, da anni in lotta
contro la Sla. Il singolo, cantato grazie a un
sistema di riproduzione vocale, € stato prodotto
da Daniela Tripodi per Cristiani Music Italy ed
é stato presentato lo scorso febbraio al Festival

dell'Ariston. Il testo affronta la durezza della
malattia, senza nascondere i sacrifici quotidiani
che fanno le famiglie: il fratello di Paolo
rappresenta le sue braccia e il padre le sue gambe.
«I1 brano nasce dalla voglia di raccontare la mia
esperienza di vita e la vita di tutti i guerrieri
come me», ha commentato I'autore. «E un inno
alla vita nato dalla mia voglia di combattere e
diffondere un messaggio di vita e speranza». ®
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TELEVISIONE

Sul nuovo
Disney+
anche due
animazioni
che parlano
di autismo

Y autismo secondo Di-
L sney e Pixar. Due cor-
ti sul tema fanno par-

te infatti del palinsesto di
Disney+, la nuova piattafor-
ma in streaming che ha de-
buttato da poco in Italia. Flo-
ate Loop sono i titoli dei due
speciali corti animati, rea-
lizzati nell'ambito di Spar-
kshorts, il programma del-
la Pixar nato con lo scopo
di «scoprire nuovi narrato-
ri, esplorare nuove tecniche
di narrazione e sperimenta-
re nuovi flussi di produzio-

ne», spiega il presidente del-
la Pixar Animation Studios,
Jim Morris. Di sei lavori rea-
lizzati finora, due sono quin-
di dedicati, in modo delicato,
quasi velato, ai disturbi del-
lo spettro autistico.

Float racconta in tante
immagini e pochissime pa-
role la vera storia di Bobby
Rubio, regista e autore Pixar,
padre di un bambino con au-
tismo. E la storia di un bim-

bo diverso, che corre dietro
alle spore di un fiore e che

con i pedi per terra non ri-
esce proprio a restare. Non
tarda a farsi sentire, nel pa-
dre, il disagio per la diversi-
ta del figlio e per lo sgomento
che questo suovolare suscita
in chi lo vede. Tentera allora
di radicarlo a terra, per far-
lo somigliare a tutti gli altri,
soffocando il suo bisogno di
librarsi nell’aria leggero. Ma
I'amore avra la meglio sulla
paura e sull'imbarazzo e, da
un’altalena, il piccolo ripren-
dera il suo volo.

t

Loop, il cortometraggio di
Erica Milmson, racconta in-
vece in pochi minuti il lungo
viaggio in canoa di un’adole-
scente con autismo e di un
ragazzo molto loquace. Un
percorso di avvicinamento
e conoscenza tra due mondi
diversi, durante il quale cia-
scuno imparera a osservare
larealtd anche attraverso gli
occhi dell'altro. C. L.

Dustin di Stranger Things
operato per la quarta volta

Gaten Matarazzo, il giovanissimo attore

che interpreta l'irresistibile Dustin, uno
dei protagonisti della serie tv Netflix Stranger
Things, € al suo quarto intervento chirurgico a
causa della disostosi (o displasia) cleidocranica,
una malattia genetica rara che impedisce

un corretto sviluppo delle ossa e dei denti. A

SuperAbile INAIL Aprile 2020

raccontarlo é lo stesso Gaten, 17 anni, che su
Instagram ha pubblicato una foto dal suo letto

d’'ospedale con il pollice alzato. Matarazzo non

ha mai fatto mistero della sua malattia, e in
passato si ¢ anche definito pit volte fortunato
perché la forma di cui soffre € una forma

lieve di una patologia che colpisce circa una
persona su un milione e che puo essere davvero
invalidante. Tanto da impedire, a chi ne &
affetto, di vivere una vita normale. ™
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RUBRICHE Inail... per saperne di piu

di Alessia Viviana Congia
Assistente sociale Sede di Torino centro

bbiamo conosciuto Dacosta nel
A 2018: aveva 63 anni, era venuto
a portare i documenti per il ri-
conoscimento della sua malattia profes-
sionale. Lavorava in Italia dal 1989: aveva
contratto un tumore dovuto all'esposi-
zione all'amianto. A seguito della dia-
gnosi, non avendo pill potuto lavorare,
faticava per pagare un affitto e aiutare la
famiglia in Ghana, in particolare per so-
stenere gli studi dei suoi sei figli. Quan-
do lo abbiamo conosciuto, la malattia
era gia in stato avanzato e si sottopone-
va periodicamente a sedute di chemio-
terapia. Era stato accolto in una comu-
nita per stranieri con problemi di salute,
perché non aveva soldi né una casa pro-
pria. In compenso, il suo carattere e la
sua bonta d’'animo gli avevano permes-
so di stringere amicizie qui in Italia. E
proprio uno dei suoi amici piti cari, Toni,
a parlarci di lui. Racconta di averlo co-
nosciuto una domenica mattina davan-
ti alla chiesa evangelica di Bra. Dacosta
in quegli anni faceva il raccoglitore di
frutta. Si recava da Saluzzo a Bra in bi-
cicletta, con una Graziella con cui per-
correva 33 km in due ore e mezza. Toni
inizio a riaccompagnarlo in macchina a
Saluzzo ogni volta che poteva. Allora vi-
veva in una vecchia cascina messa a di-
sposizione dal titolare e che condivideva
con altri connazionali. Poi trovo lavoro
vicino alla casa dell'amico e ando a vi-
vere da lui per la vendemmia. «Ogni do-
menica siritirava in camera per pregare
perifigli e la moglie lontani, per la chie-
sa e per me. E digiunava». Poi gli fu of-
ferta I'opportunita di un anno di lavoro
in fabbrica a Torino.
Toni descrive Dacosta come un uomo
di fermezza e fede: nemmeno quando ar-
rivo il cancro dubitd mai dell'amore di
Dio, sicuro che sarebbe guarito. Lotto
tenace e i medici si meravigliavano di
come fosse energico, sebbene la malattia

Fede, fiducia e tenacia
oltre ogni avversita

La storia di Dacosta, originario del Ghana con un tumore dovuto
all'esposizione all'amianto, ha condotto I'lstituto in un percorso ,~
che non é stato verso il fine vita, ma verso la speranza

si aggravasse. A noi operatori diceva che
la sua preoccupazione pit grande era il
futuro della sua famiglia: si domandava
come sarebbe sopravvissuta quando lui
non ci fosse stato piti.

Daquilacollaborazione trail Grup-
po Tumori professionali della Dire-
zione regionale Piemonte e le diverse
aree della Sede, per giungere in tempo
alla costituzione della rendita. Quando
ricevette risposta positiva, Dacosta I'ac-
colse come un segno della grazia di Dio.
La sua forza é stata un dono per noi dell’l-
nail, nei mesi in cui ha frequentato i no-
stri uffici. Ci ha colpito la consapevolezza
serena che non avrebbe vissuto ancora a

<

lungo e la gratitudine per I'opportunita
di dare un futuro alla sua famiglia.

Dacosta ci ha condotto in un percorso
che non é stato verso il fine vita, ma ver-
so la vita e la speranza: un vero esempio
diresilienza. Grazie alla rendita da lui ot-
tenuta, la moglie ha aperto un negozio di
frutta e verdura e i figli hanno terminato
gli studi. Insieme all’hospice in cui era
ricoverato, abbiamo organizzato il suori-
entro in Ghana, dove voleva trascorrere
gli ultimi giorni di vita con la famiglia.
Oggi siamo ancora in contatto con i suoi
figli e stiamo cercando di riconoscere la
rendita ai superstiti. m
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RUBRICHE Scuola

di Antonello Giovarruscio

a figura dell'insegnante di soste-
L gno € nata giuridicamente con il

decreto del presidente della Re-
pubblica 970/1975, come docente spe-
cialista, distinto dagli altri insegnanti
curricolari ed e stata ulteriormente de-
finita dalla legge 517/77. Viene assegna-
to alla classe in cui é inserito 'alunno
con disabilita certificata, in piena con-
titolarita con gli altri docenti curricolari,
per attuare forme di integrazione e rea-
lizzare interventi individualizzati in re-
lazione alle esigenze dei singoli alunni
con bisogni speciali.

Secondo le Linee guida per l'integrazio-
ne scolastica degli alunni con disabilita,
I'assegnazione dell'insegnante per le at-
tivita di sostegno alla classe, rappresen-
ta la vera natura del ruolo che egli svol-
ge nel processo di integrazione. Infatti e
I'intera comunita scolastica che deve es-
sere coinvolta nel processo in questione
e non solo una figura professionale spe-
cifica a cui demandare in modo esclu-
sivoil compito dell'integrazione, perché
I'alunno con disabilita é un alunno del-
la classe al pari di tutti gli altri e quindi
laresponsabilita del suo percorso scola-
stico e di tutto il consiglio di classe. Per
una piena integrazione, I'insegnante di
sostegno interviene sulla base di una
preparazione specifica nelle ore in clas-
se, collabora con gli insegnanti currico-
lari e con il consiglio di classe affinché
l'iter formativo dell’alunno possa conti-
nuare anche in sua assenza.

Sempre secondo le Linee guida, nel
caso in cuil'alunno sia presente a scuo-
la,I'insegnante di sostegno non puo es-
sere utilizzato in supplenze, né nella
propria né in altre classi: questo per as-
sicurare la sua integrazione nella clas-
se di appartenenza. Anche se é contito-
lare, non puo svolgere supplenza nella
propria classe, perché questo violereb-
be il principio della compresenza con il

Insegnante di sostegno:
assegnazione e compiti

~Ogni-anno, con le nuove iscrizioni, ogni.istituzigne scolastica conta
£il numero degli alunni con disabilita certificata, valuta la gravita
e i bisogni di ciascuno per la deteeminazione del monte ore

- A

-~ pe g
4

docente curricolare. Altrettanto illegitti-
mo é che faccia supplenza in una clas-
se diversa dalla propria, portando con
sé I'alunno con disabilita. Il docente per
il sostegno rimane a disposizione del-
la scuola come gli altri colleghi, qualo-
ra I'alunno con disabilita fosse assente.

La decisione del Consiglio di Stato
n. 245 del 17 ottobre 2000, inoltre, ha
fissato il principio della qualita del
servizio scolastico che deve essere of-
ferto agli alunni e studenti con disabi-
lita certificata, proprio per un aspetto
assai delicato qual e quello dell’assegna-
zione dell'insegnante per le attivita di
sostegno. La decisione ha dato ragione

ai genitori di una ragazza con disabilita
in quanto il suo insegnante di sostegno
non era in grado di svolgere in concreto
la didattica, con la possibilita di chiede-
re al dirigente scolastico la sostituzione
di tale docente, con un altro pit idoneo.

In applicazione della sentenza del-
la Corte costituzionale del 22 febbra-
io 2010 n. 80, eventuali posti in deroga
vanno autorizzati da parte del direttore
generale dell'Ufficio scolastico regiona-
le, che deve tenere in debita considera-
zione la specifica tipologia di disabilita
dell'alunno. m
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RUBRICHE Previdenza

di Gabriela Maucci

on messaggio del 28 novembre
2018 n. 4.463, I'Inps ha comuni-
cato che a partire dal 1° gennaio
2019 ha avuto inizio la nuova procedu-
ra semplificata che riguarda la modalita
diaccesso all'indennita di accompagna-
mento per i cittadini ultrasessantacin-
quenni, non piu in eta lavorativa, che
presentino domanda d’invalidita civi-
le. La misura era gia stata introdotta,
in via sperimentale qualche mese pri-
ma. Tale semplificazione ha previsto la
possibilita per il cittadino di anticipa-
re, al momento della presentazione della
domanda d’invalidita civile, le informa-
zioni di natura socio-economica conte-
nute nel modello AP70, di norma comu-
nicate solo al termine dell’esito positivo
della fase sanitaria. Si tratta, in parti-
colare, della comunicazione di eventua-
li ricoveri, della delega alla riscossione
di un terzo o in favore delle associazio-
ni e dell'indicazione delle modalita di
pagamento. Grazie all'acquisizione an-
ticipata di tali informazioni é possibi-
le, una volta definito positivamente 1'i-
ter dell’'accertamento sanitario, 'avvio
in tempi brevi del processo di liquida-
zione della prestazione economica rico-
nosciuta. Terminata con esito positivola
fase sperimentale, a partire dal 2019 tale
modalita di presentazione della doman-
da di invalidita civile é diventata obbli-
gatoria per tuttiisoggetti non pitiin eta
lavorativa. Si precisa che la semplifica-
zione riguarda anche le domande di ac-
certamento sanitario presentate da co-
loro che hanno perfezionato il requisito
anagrafico secondo i requisiti previgen-
ti (per esempio, 66 anni e 7 mesi com-
piuti tra il 1° gennaio 2017 e il 31 dicem-
bre 2018). Tra il 1° gennaio 2019 e il 31
dicembre 2020 il requisito anagrafico é
invece di 67 anni.
L'accesso alla procedura semplificata
é subordinato alla condizione che il re-

Laccompagnamento?

Biiniziata la nuova procedura: ecco la modalita unica
Sione delle domande. E I'avvio in tempi brevi del processo

quisito anagrafico sia perfezionato alla
data della domanda. Per tale motivo, la
procedura di acquisizione online delle
domande, a disposizione dei patronati,
verifica automaticamente — tramite ac-
cesso agli archivi anagrafici a disposi-
zione dell'Inps — se sia stata raggiunta
l'eta utile per 'accesso all’assegno socia-
le. Una volta verificato il requisito ana-
grafico, si potra procedere con l'attivita
di acquisizione della domanda. Si preci-
sa che, in questa fase di avvio, la secon-
da sezione e facoltativa e pertanto resta
la possibilita per il richiedente di invia-
re il modello AP70 secondo le ordinarie
modalita, dopo il completamento della
fase sanitaria.

Unavolta completatal'acquisizione
deidati,ladomanda semplificata deve
essere trasmessa all'Inps attraverso la
funzione “Invio domanda”. La sezione de-
dicata ai requisiti socio-economici non
puo essere trasmessa se non compilata in
tutti i suoi campi obbligatori. I dati, cosi
come inseriti, transiteranno automatica-
mente in fase concessoria dopo la defini-
zione del verbale sanitario che riconosce
il diritto alla prestazione economica. In-
fine, nel caso in cui il soggetto abbia di-
chiarato nella domanda semplificata di
essere ricoverato, durante le lavorazioni
in fase concessoria, occorrera acquisire il
dato relativo alla data di dimissione per
poter procedere alla liquidazione. m
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L'ESPERTO RISPONDE

Q SENZA BARRIERE

Sono il titolare di
un‘azienda evorrei
predisporre un ambiente
di lavoro adeguato a un
mio dipendente invalido
civile, realizzando la
chiusura di una parte
del reparto con un
portone e l'installazione
di un impianto di
riscaldamento in
risposta alle sue
esigenze fisiche.

Vorrei sapere se e
possibile accedere a
finanziamenti pubblici
per la messa in opera
dei lavori che intendo
eseguire.

LAVORO

Vorrei sapere se mio
marito con disabilita
grave (legge 104 art. 3
comma 3) puo lavorare
mentre io usufruisco del
congedo straordinario
per assisterlo.

mico da fondi pubblici, per inter-

venti di adattamento del posto di
lavoro per persona con disabilita da par-
te del datore di lavoro, puo trovare riscon-
tro nelle misure introdotte con il Fondo
regionale per l'occupazione dei disabili,
istituito a norma dell’art. 14 della legge n.
68/99 che destina contributi a program-
mi regionali di inserimento lavorativo e
dei relativi servizi.

Lart. 14 precisa le specifiche finalita a
cui destinare le misure previste dal Fon-
do, indicando anche i «contributi per il
rimborso forfettario parziale delle spe-
se necessarie all'adozione di accomoda-
mentiragionevoli in favore dei lavorato-
ri con riduzione della capacita lavorativa
superiore al 50%, incluso I'apprestamen-
to di tecnologie di telelavoro o la rimo-
zione delle barriere architettoniche che
limitano in qualsiasi modo l'integrazio-
ne lavorativa della persona con disabi-
lita, nonché per istituire il responsabile
dell'inserimento lavorativo nei luoghi».
E quindi demandata alle singole Regioni

1: accesso a forme di supporto econo-

ainizialiindicazioni che non per-

mettevano lafruizione del conge-

do in presenza di attivita lavora-
tiva del disabile da assistere, la normativa
€ pervenuta a posizioni piti flessibili che
invece non escludono questa possibilita.
Linterpello n. 30 del 6/07/2010 del mini-
stero del Lavoro e delle Politiche sociali
dice: «<Non sembra conforme allo spirito
della normativa porre, a priori, un limite
alla fruizione del congedo da parte di co-
lui che assiste il familiare disabile. Tale
prassi risulterebbe peraltro in contra-
sto con i principi formulati dalla legge n.
104/1992 che mira invece a promuovere la
piena integrazione del disabile nel mon-
do del lavoro. L’assistenza si puo sostan-

Numero Verde ——\

800 810 810

PER INFORMAZION|  m———

listituzione del Fondo, cosi come la de-
finizione dei criteri e le modalita di ero-
gazione (attraverso decreti e altri dispo-
sitivi) del contributo e le procedure per
I'invio della richiesta da parte dei datori
di lavoro per l'accesso alla misura. E ne-
cessario rivolgersi agli uffici della Regio-
nein cui e collocata 'azienda per sapere
se il Fondo é stato istituito e se é stato

finanziato, richiedendone cosi le speci-
fiche per verificare la possibilita di ac-
cessorispetto alla tipologia d’'intervento.

ziare in attivita collaterali e ausiliarie
rispetto al concreto svolgimento dell’atti-
vita lavorativa da parte del disabile, qua-
li 'accompagnamento da e verso il luo-
go di lavoro, ovvero attivita di assistenza
che non necessariamente richiede la pre-
senza del disabile, ma che risulta di sup-
porto per il medesimo. Siritiene pertanto
cheil diritto alla fruizione del congedo de
quo da parte del familiare non puo essere
escluso, a priori, nei casi in cui il disabile
svolga, per il medesimo periodo, attivita
lavorativa». La circolare Inpdap n. 22 del
28/12/2.011 recita: «I1 congedo puo essere
richiesto anche nel caso in cui I'assisten-
za sia rivolta a un familiare disabile che
svolga, in tal periodo, attivita lavorativan.

Pagina 39 di 44



SuperAbile INAIL Aprile 2020

HASHTAG

HI-TECH

Alba, la carrozzina tutta italiana che si muove
da sola, in sperimentazione al San Camillo di Torino

body assistants), la prima carrozzina a guida autonoma made in Italy pen-

sata per lo spostamento del paziente in ospedale. Si tratta di uno strumen-

to che sfrutta i comandi vocali, ma puo essere gestito anche da remoto. Il presi-

dio sanitario piemontese é stato scelto per la sperimentazione del prototipo, nato

dalla collaborazione di varie aziende tra cui anche Amazon Alexa. Alba in-

teragisce con le infrastrutture e puo spostarsi tra i piani di un edifi-

cio comunicando direttamente con gli ascensori. Il progetto € nato

dall'intuizione di Andrea Segato in ambito familiare: «Nel 2016

mia nonna ha iniziato a muoversi in carrozzina per un’artrosi

al ginocchio: ho cercato di capire come aiutarla, ma sul merca-

to non c’era moltissimo. La nostra € una soluzione che dovra

essere concorrenziale nel prezzo e con una tecnologia che aiuti

tutti: per questo intervisteremo alcuni ragazzi disabili per capi-

re quali siano le loro esigenze, mentre si potranno proporre sug-
gerimenti attraverso il sito web alba-robot.com».

P ronti? Pare di si. Al San Camillo di Torino € arrivata Alba (Advanced light

MONDO APP

Parcheggi disabili: un'applicazione comunale
per scovare quelli liberi. Succede a Merano

na nuova app per segnalare la disponibilita di parcheggi riservati alle

' ' persone con disabilita per chi € munito di apposito contrassegno. La sta
studiando 'amministrazione comunale di Merano (Bolzano). «<Abbiamo
intenzione di dotare i parcheggi per disabili di sensori in modo tale che, median-
- te un’applicazione dedicata, gli utenti siano in grado in qualsiasi mo-
?%,--' , mento di verificare la libera disponibilita degli stalli», ha detto l'as-
?_, : E sessore ai Servizi sociali Stefan Frotscher. In Alto Adige esiste gia

[= un’app simile: si chiama “Trova parcheggi”, ed € stata realizzata
con l'obiettivo di facilitare 1a mobilita delle persone con disabili-
ta, uno strumento pensato per laricerca e il raggiungimento (tra-
mite navigatore) di un parcheggio riservato vicino alla destina-
zione scelta. L'applicazione offre inoltre la possibilita di segnalare
nuovi parcheggi, modificare quelli gia presenti oppure comunica-
re eventuali difficolta d’accesso. Il progetto ha visto il rilevamen-
to geo-referenziato degli stalli riservati in 116 comuni, da cui emerge

che le condizioni generali dei 1317 posti macchina sono abbastanza soddi-
sfacenti. Per scaricare questa seconda app: altoadigepertutti.it/it/trova-parcheggi.

INOUFERADBILE
JEI SULIAL

Gli occhi degli altri
el'amicizia digitale

ans Jprgen Wiberg é un
artigiano danese del mo-
bile. Ipovedente, nel 2015

ha ideato Be My Eyes: un‘applica-
zione che collega le persone con
difficolta visive bisognose di as-
sistenza ai volontari iscritti, che
vedono sullo schermo del proprio
smartphone il video ripreso dal te-
lefono della persona non vedente
cosi da poterla aiutare nel proble-
ma per cui ha chiesto suppor-

to. Oggi I'applicazione conta cir-
ca 202mila ciechi e 3,6 milioni di
volontari in tutto il mondo: nu-
meri derivati anche dai canali so-
cial del progetto. Ed é proprio gra-
zie alla condivisione digitale che
sono nate tante nuove amicizie.

SEGUICI SU

00006

Pagina 40 di 44


http://altoadigepertutti.it/it/trova-parcheggi
http://alba-robot.com

SuperAbile INAIL Aprile 2020

REALTA VIRTUALE

Alexela suamoto
diventano un avatar

lex Innocenti, pilota paralimpi-

co del team Pramac, é diventa-

toun avatar nel videogioco della
Bike Sim Experience “Realistic motor-
bike simulator”, un simulatore di realta
virtuale dedicato al motociclismo. «Ab-
biamo voluto fare un test per capire come
si sarebbe comportato un pilota disabile,
“limitandolo” nei movimenti. Alex, della
onlus Diversamente Disabili, ci ha aiuta-
to a riportare in game i movimenti che
un pilota paraplegico puo permettersi di
fare. Cosi abbiamo bloccato il bacino e
ancorato gli stivali alle pedane. Poi ab-
biamo bloccato anche il movimento di
apertura del ginocchio in piega. Ed ec-

colo pronto a sfidare gli altri avatar», rac-
contanoifondatori della Bike Sim Expe-
rience. «Essere tra i protagonisti di un
videogame € una nuova vittoria per tut-
tii piloti disabili e un altro passo avan-
ti verso l'inclusione e la comprensione
del mondo della disabilita e la diffusione
del motociclismo paralimpico», ha detto
Innocenti. «<Siamo onorati e divertiti da
tutto cio: e la dimostrazione di quanto
il nostro motto — “La voglia di crederci,
il coraggio di provarci, 1a forza di riuscir-
ci” — possa portare tutti molto lontano»,
ha dichiarato Emiliano Malagoli, presi-
dente di Diversamente Disabili, anche
lui paralympic rider di MotoGp.

7 \\ CAMBIARE ORIZZONTE

Il dialogo porta allegria

attraversando fasi di salutare in-

certezza. E il vocabolario di chi
é stato vittima esce dal vittimismo. I1
vittimismo ritiene che nessuno capi-
sca la propria situazione. Il linguag-
gio puo aprire delle finestre che per-
mettono di vedere un paesaggio prima
sconosciuto. Cadonoi gerghi protettivi.
Un gergo protettivo, soprattutto tecni-
co-scientifico, chiuso in diagnosi o re-
gole procedurali, & un rifugio illusorio
da incursioni che ne mostrerebbero le
fragilita. In questa situazione, le paro-
le in comune sono quelle dell'incom-
prensione rinfacciata reciprocamente.
I1linguaggio € un condominio abitato
da gerghi litigiosi, con riunioni e coin-
quilini che hanno in comune le pa-
role dei litigi. Un inquilino, pero, puo
invitare un altro inquilino a prendere
un caffée, aprendo il suo gergo. Attor-
no a questo rito si fanno strada parole
che non appartengono a gerghi. Paro-
le in comune. Una novita negli spazi
comuni del condominio, fino ad allora
abitati solo da parole di litigi e incom-
prensioni. Il mondo é un condominio
un po’ affollato. Siamo passati da po-
chi milioni a miliardi. Possiamo reci-
tare con voce convinta la poesia Ode
all'allegria di Pablo Neruda? O la nostra
voce sara poco credibile, perché in un
mondo cosi affollato, ciascuno chiuso
nel proprio gergo, non riusciamo pitt a
prendere sul serio I'allegria? Possiamo
recitare con voce convinta questa poe-
sia seimpariamo a giocare. Pensiamo a
nascondino. Nel condominio affollato
che é il mondo, permette di conoscere
e apprezzare il silenzio. Che apre alle
conoscenze che l'altro potra rivelarci.

I 1linguaggio, dialogando, cambia,

Pagina 41 di 44

di Andrea Canevaro



SuperAbile INAIL Aprile 2020

LA STRIP Fabiola con l'acca

Testi e disegni di Lore

CRONACHE DAI GIORNI DEL CONTAGIO

DITEMI SOLO CHE |
UN GIORNO SARA
LA VOSTRA UMANITA |
A DIVENTARE VIRALE. y
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IL MONDO INAIL T

PREVIENE, ASSICURA,
GARANTISCE, PROTE(

TE—

Sosteniamo la cultura della prevenzione per ridurre gli infortuni sul
lavoro. Assicuriamo i lavoratori che svolgono 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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