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EDITORIALE

Cento
di Mario Barbuto
Tanti e tanti anni or sono, quando ricevetti la mia prima tessera associativa, mai e poi mai avrei immaginato di vivere da Presidente l’organizzazione di questo evento straordinario e irripetibile: il centenario di fondazione della nostra associazione, dell’Unione.

Eppure l’Unione ha saputo e sa regalarci anche questo: la possibilità per tutti di pervenire ai livelli più elevati della dirigenza associativa.

Faremo un tour, da Catania a Trieste, per portare l’Unione tra la gente, per mostrarla alle istituzioni, per ricordare a noi stessi come eravamo e quanto cammino abbiamo percorso. 

Daremo vita tutti insieme, in cento città d’Italia, alla "notte Viola". Un momento di festa e di condivisione calato nella vita quotidiana delle comunità dove i ciechi e gli ipovedenti vivono e lavorano, cittadini tra i cittadini.

Incontreremo il Presidente della Repubblica, del Consiglio dei Ministri, del Senato e della Camera; chiederemo udienza a Papa Francesco; cammineremo fianco a fianco con i cittadini italiani per offrire un segno tangibile del riscatto morale e civile garantito dall’Unione in cento anni a migliaia e migliaia di ciechi altrimenti condannati al buio e alla miseria.

Ci ritroveremo a Genova, città della fondazione, il 24 ottobre, con la gioia nel cuore per esserci e con la speranza che il grande Maestro Andrea Bocelli, nel concerto memorabile del centenario, voglia farci dono della sua voce e delle sue virtù canore che lo hanno reso famoso in tutto il mondo.

Un anno intenso, per un Presidente fortunato! 

Ma la fortuna "aiuta gli audaci", come ci insegnano i padri antichi. E noi, audaci lo siamo stati, lo siamo e lo rimarremo.

Audaci per aver immaginato una Unione di tutti. Per aver voluto un cammino dove gli ultimi non saranno lasciati indietro e i primi verranno spronati a camminare insieme agli altri. Senza fughe in avanti e senza ambizioni personali. 

Audaci perché desideriamo, finalmente, una Unione "da servire" e non già usata "per servirsi". Perché abbiamo richiesto e chiediamo consenso e sostegno alle idee, ai progetti, alle azioni e non alle carriere e alle ambizioni personali.

Saremo sempre difensori strenui e convinti degli interessi e dei Diritti dei ciechi e degli ipovedenti, insomma, dei vostri; con l’orgoglio di appartenere a questa grande famiglia e di guidarla con umiltà per il tratto attuale del suo storico cammino di emancipazione e di progresso.

Insieme avremo ancora obiettivi da raggiungere, traguardi da tagliare, successi da cogliere, nel nome dell’Unione. Ma solo se sapremo rimanere uniti, compatti, convinti, determinati.

Unione Italiana Ciechi e Ipovedenti: da cento anni accanto a noi.

CENTENARIO DELL’UNIONE
La Storia dell’Unione
di Vincenzo Massa
Eccoci pronti ad aprire le porte di un evento eccezionale, che sarà unico e irripetibile per noi, i cento anni di vita dell'Unione Italiana Ciechi e Ipovedenti. Proveremo, dalle pagine de "Il Corriere dei Ciechi", a raccontare questa storia cercando di cogliere gli aspetti salienti del cammino dei minorati della vista attraverso le opere e le attività realizzate, dal 1920 ad oggi, dall'Unione Italiana Ciechi e Ipovedenti.

C'era una volta, cominciano quasi sempre così i racconti che tanto spesso aprono la fantasia verso voli pindarici, ma questa volta vogliamo raccontare dell'Unione Italiana dei Ciechi perché all'interno delle sue pagine si possano scorgere testimonianze e insegnamenti che sono ancora validi. Il cieco una volta era visto come uomo da commiserare e da aiutare facendogli la carità e per la gran parte di essi la filantropia era l'unico strumento caritatevole per sostenere la vita di un cieco che non poteva avere altro futuro. Anni difficili per la maggioranza dei ciechi che alle difficoltà della vita quotidiana doveva aggiungere la compassione che, di fatto, li metteva in una condizione di solitudine e silenzio ancora più aberrante perché la condizione di mendicante era l'unica aspirazione possibile. Questi "poveri ciechi", dunque, quando non erano sulle strade erano ricoverati in ospizi dove la loro vita era forse peggiore dei compagni d'ombra nelle strade. Un misero pasto, un posto per dormire non li riparava dal freddo e dalla solitudine dell'abbandono, da quei posti uscivano solo per l'ultimo viaggio, quello senza ritorno. La situazione non mutò neanche quando sorsero i primi istituti per ciechi poiché i mecenate che davano origini a queste organizzazioni avevano in mente solo la compassione e la pietà. Un pasto caldo, un letto per dormire, qualche rudimento di cultura andava più che bene per questi ciechi che non potevano o dovevano aspirare ad altro.

I ciechi cominciarono, però, a prendere coscienza delle proprie capacità tanto da non guardare più quale unico traguardo della propria vita la morte. Il buio delle coscienze dei non vedenti cominciava a spalancarsi verso la luce della passione di diventare protagonisti del proprio destino e uno degli esempi più illustri fu proprio il grandissimo Augusto Romagnoli, Uomo coltissimo, pedagogo illuminato che seppe trovare nuove strade affinché anche i ciechi potessero progettare il proprio futuro.

I primi tentativi di organizzazione dei ciechi in Italia risalgono principalmente a due società di patronato, fondate negli ultimi decenni dell'800, intitolate a "Nicolò Tommaseo" e alla "Regina Margherita". Grande animatore di queste fu Dante Barbi Adriani che fondò e diresse anche il primo periodico in braille e uno in stampa normale a favore della categoria. Nel 1910 su proposta di Carlo Grimaldi, Augusto Romagnoli ed altri, si costituì la "Società pro-cultura fra gli insegnanti ciechi" che risultò essere la prima associazione di soli non vedenti. L'entrata in guerra, nel primo conflitto mondiale, stava per stravolgere, però, il mondo dei privi della vista in Italia. Siamo nel 1915, precisamente domenica 25 luglio, quando il sottotenente Aurelio Nicolodi, arruolatosi volontario il 24 maggio 1915 subito dopo aver chiesto e ottenuto la cittadinanza italiana, appena ventunenne, era in servizio sul monte Sei Busi, che si trova a poca distanza da dove è stato realizzato il sacrario militare di Redipuglia. Era in corso la seconda battaglia dell'Isonzo, quando il giovane trentino venne ferito gravemente e restò cieco per lo scoppio ravvicinato di una granata che lo colpì al volto. Nel 1917 venne decorato con la medaglia al valor militare, con questa motivazione: "Colpito agli occhi e perduto la vista, mentre nella notte dava efficaci disposizioni per respingere gruppi di nemici spintisi con bombe a mano fin sotto la trincea da lui occupata, prima di ritirarsi dava ancora bella prova di calma e ardimento, incitando il proprio Reparto alla più strenua resistenza - Polazzo, 25 luglio 1915".

Nello stesso anno a Firenze, prima città d'Italia, veniva costituito il "Comitato per l'assistenza ai ciechi di guerra" che qualche mese dopo si fuse con l'ANMIG, associazione nazionale mutilati e invalidi di guerra. Uno degli animatori e fondatori di questo comitato fu il frate francescano Gioacchino Geroni, appena tornato dal fronte di guerra, che era stato cappellano militare degli Arditi, corpo speciale del Regio Esercito. Geroni dovette insistere molto per convincere Aurelio Nicolodi a recarsi a Firenze per mettere a disposizione dei suoi commilitoni ciechi la sua fede e esperienza. Il giovane trentino non accettava il principio che il cieco non dovesse aspirare a nessun traguardo se non a quello di avere un minimo di conoscenza culturale e piccoli lavoretti per passare il tempo, per lui era inammissibile che il non vedente fosse percettore di gesti di misericordia o di pietà. Ricordiamo, però, che a quei tempi era vigente l'articolo 340 del codice civile del Regno d'Italia, emanato nel 1865, che disponeva che i ciechi e i sordomuti, giunti alla maggiore età, fossero inabilitati di diritto, a meno che il Tribunale non li avesse dichiarati abili a tutelare i propri interessi. Per Nicolodi, dunque, iniziava una sfida importante per ribaltare quella concezione partendo proprio dall'ente fiorentino. Sin da subito, grazie alle sue capacità fu nominato aiutante del direttore dell'ente. Dopo qualche mese però Gino Bartolomei Gioili, direttore dell'ente, si ammalò e per la sua sostituzione fu lui stesso a tentare di imporre Aurelio Nicolodi. Il consiglio dell'ente cercò di fare ostruzione perché era impensabile che un cieco, per di più ventenne, potesse essere chiamato a dirigere un istituto per ciechi. Ma Gioili riuscì a trovare un compromesso facendo nominare Nicolodi vice direttore per la parte tecnica e disciplinare. Il vice direttore da subito iniziò a riorganizzare la vita interna all'ente, che tra l'altro prevedeva la divisione fra soldati e ufficiali ciechi di guerra, facendo presente all'autorità militare che nessuno dei collaboratori, addetti ai ciechi di guerra, era indispensabile. Il secondo provvedimento riguardò i soldati ciechi ai quali fu proibito di andare per osterie a suonare l'armonica e il piantone che li aveva accompagnati fu immediatamente rispedito al suo corpo di appartenenza. A quel punto una delegazione di soldati ciechi andò a protestare con il conte Cosimo Rucellai, presidente dell'ente, minacciando addirittura una forma di sciopero se non fosse stato fatto rientrare il piantone. Il conte, molto scosso da quella protesta, riferì subito l'esito di quell'incontro ad Aurelio Nicolodi chiedendogli se non fosse il caso di adottare una tattica più remissiva rispetto a questa vicenda. Nicolodi chiese, invece, al conte di lasciarlo agire perché solo in questo modo si poteva mettere fine a questa vicenda. Insieme si recarono dall'autorità militare, rappresentata da un colonello medico, per raccontare della situazione. Non fu semplice per il giovane trentino farsi valere in questa circostanza per convincere colonnello e presidente dell'ente che dovesse avere lui la piena autorità e non un altro ufficiale in quanto i soldati ciechi avrebbero ubbidito assai più facilmente a un superiore cieco che a un vedente. I due con grande perplessità affidarono a Nicolodi l'incarico il quale non perse tempo e appena ritornato presso l'ente convocò i soldati ciechi. A tutti ribadì che il piantone non sarebbe tornato e che da quel momento non avrebbe più tollerato nessun atto di insubordinazione per cui da subito ognuno doveva riprendere il proprio posto, in caso diverso si poteva scegliere fra il rientro in reparto o in famiglia e in caso diverso non avrebbe esitato a denunciarli all'autorità competente. A quel punto dalla sala si levò la voce di un soldato che esclamò "Se qualcuno entra in laboratorio gli spacco la testa". La replica di Nicolodi fu, però, fulminea "Tu rientrerai immediatamente. Se rifiuti ti denunzio al Tribunale Militare per incitamento all'insubordinazione". Mentre quel soldato lasciava la sala, tutti gli altri rientrarono a lavoro e si concluse così quell'infuocata assemblea che conferì autorevolezza e riconoscimento di maturità da parte del consiglio che dopo qualche mese lo nominò direttore effettivo dell'ente.

Molti anni dopo, a proposito di quello sciopero dei cinquanta soldati ciechi del 1919, scriveva "Debbo a quella loro rivolta inconsulta se ci rinsaldammo virilmente fra noi senza di che il corso della mia vita avrebbe potuto essere diverso".

L'incarico di direttore, che il giovane trentino svolse con grande passione, cominciava ad andargli stretto poiché più studiava il problema dei ciechi e più si rendeva conto della miserevole condizione di quei "fratelli d'ombra", come li chiamava lui, soprattutto di coloro che non essendo reduci di guerra non potevano contare su una pensione d'invalidità o sulla possibilità di impegnarsi in qualche attività lavorativa. Per questo motivo avviò personalmente degli esperimenti ed uno di questi lo portò a laurearsi in economia e commercio, pur avendo un diploma di geometra, a Roma il 15 luglio del 1920, pochi mesi dopo il suo matrimonio con Maria Priolo che aveva sposato il 19 aprile, discutendo la tesi " Il porto di Ostia e la navigazione sul Tevere" ottenendo il voto di 110/110.

La Storia dell’Unione continuerà sui prossimi numeri de “Il Corriere dei Ciechi”

CENTENARIO DELL’UNIONE
Un piccolo sogno che apre il Centenario
di Antonio Quatraro
Borsa di studio Aurelio Nicolodi per le pari opportunità negli studi musicali
Tutti sanno che chi non vede si deve affidare all'udito più di quanto di solito non fanno i vedenti. Questo fatto, quasi che la natura volesse scusarsi per l'offesa, fa sì che l'udito si affini per una compensazione ormai accertata anche scientificamente, per cui non ci si deve meravigliare se la figura del cieco sia proverbialmente associata alla figura del musico, del cantore, dell'aedo.

Fin dall'antico Egitto le stele, i dipinti, testimoniano la presenza costante di esecutori ciechi in tutte le manifestazioni della vita pubblica e privata (riti funerari, feste di ogni genere, ecc).

Di Omero non si sa se sia esistito per davvero, ma tutti giurano che Omero era cieco, per dire quanto l'idea di aedo, cantore, vate, era legata alla condizione di cecità. D'altra parte anche in antichità i ciechi dovevano pur campare, e la musica dava loro da vivere, magari più o meno dignitosamente.

Il nostro sistema Braille è stato inventato in primo luogo per dare la possibilità di "leggere e scrivere" la musica. Louis Braille infatti, come altri suoi contemporanei, era anche un provetto organista e, come Nicolodi, dava grande importanza al lavoro, sia come mezzo di sostentamento che come via per affermare la propria dignità. 

Per questo la notazione musicale Braille, fra le notazioni per le varie materie, è quella più uniforme nei vari Paesi del mondo; non si può dire lo stesso nel caso della matematica, che conosce diversi codici, a seconda dell'area linguistica. Oggi sono moltissimi i ciechi e gli ipovedenti che si dilettano di musica, e, ad onor del vero, abbiamo anche delle eccellenze, nel campo della canzone, del jazz e della improvvisazione.

Ma, come dire, un conto è saper suonare o saper cantare, altra cosa è saper leggere e scrivere la musica. Quando a scuola ci andavano in pochi, non mancavano contadini, pastori, artigiani, che erano capaci di recitare a memoria la Gerusalemme liberata, o la Divina Commedia. Eppure erano analfabeti a tutti gli effetti.

Ma allora perché ci ostiniamo a predicare "studiate la musica"? Non basta suonare o cantare ad orecchio? No, non basta, se si parla di pari opportunità. Pari opportunità significa mettere ciascuno in grado di tirar fuori le proprie potenzialità, le proprie capacità. Pari opportunità significa evitare l'atteggiamento pietistico, per cui, anche se un ragazzo o una ragazza potrebbe e magari vorrebbe imparare a scrivere e leggere la musica, ci si accontenta che suoni ad orecchio. Sarebbe come esonerare il bambino o la bambina normovedente dall'imparare a leggere e scrivere, tanto, quando ha imparato a farsi capire, basta e avanza.

Imparare a leggere e scrivere da soli, ossia senza intermediari, significa anche organizzare meglio i propri pensieri, saper riconoscere i propri sentimenti e, si sa, chi non sa comunicare, cioè non sa rappresentare bene ciò che pensa e ciò che vuole, facilmente viene calpestato.

Senza dire che la capacità di leggere e di scrivere, di per sé, arricchisce la persona.

Questo vale per le parole, ma vale anche per la musica.

Saper suonare e cantare bene è già un valore, ma saper anche leggere e scrivere la musica allarga l'orizzonte, è come saper smontare un oggetto, un congegno, e saperlo poi rimettere insieme, saperlo ricreare da dentro; leggere e scrivere quindi favorisce anche la creatività.

In Italia, come nel resto del mondo, con l'introduzione del modello di inclusione scolastica da un lato, e con l'affermarsi delle professioni "protette", che richiedono meno tempo rispetto ai corsi di musica, per ottenere il titolo abilitante, si è liquefatta praticamente l'opportunità di studiare musica in maniera sicura, stabile e sistematica.

Questo è tanto più grave se si pensa che, a differenza di quanto accade per l'università dove è previsto un servizio di tutoraggio per gli studenti con disabilità, nel caso del conservatorio musicale, oggi equiparato all'università, non esiste alcun servizio del genere, né esiste una normativa che dia delle indicazioni credibili, in relazione ai necessari adattamenti dei programmi di musica.

Un solo esempio: una delle prove proposte ai vedenti è la cosiddetta lettura a prima vista: in altre parole, lo studente deve leggere all'impronta uno spartito ed eseguirlo seduta stante.

Ovviamente tutti capiscono che, per chi non vede, leggere a prima vista non è possibile, ma, come in casi simili (vedi concorsi pubblici), non mancano valide alternative.

In occasione del centenario della nostra Unione, proprio a Firenze, e proprio ad opera della prof.ssa Fiamma Nicolodi, nipote di Aurelio Nicolodi, abbiamo avuto la fortuna di trovare una persona sensibile, anche perché, guarda caso, Fiamma Nicolodi è una musicologa, ed è docente universitaria.

Quando mi venne a trovare, insieme al cugino Andrea Saratti, mi chiese cosa avrebbe potuto fare per onorare la memoria del nonno, dovendo fare testamento.

La prima idea che ci è venuta è stata quella di organizzare una borsa di studio permanente per favorire l'accesso agli studi musicali.

E questo piccolo sogno si è avverato.

Il 27 dicembre, a Firenze, presso la nostra sede, è stata organizzata una conferenza stampa, alla quale ha partecipato il nostro presidente nazionale Mario Barbuto, il direttore generale Salvatore Romano, il membro della Direzione Nazionale Adoriano Coradetti e un bel gruppo di dirigenti e di soci.

In quella occasione è stata firmata una convenzione fra la prof.ssa Nicolodi e il nostro Presidente nazionale, ed è stato predisposto un bando per una o più borse di studio, fino ad un massimo di 5 mila euro, finalizzata a favorire l'alfabetizzazione musicale, quindi l'apprendimento della notazione Braille e/o di qualunque altro strumento tecnologico o scientifico che potrà venire in futuro.

La prof.ssa Fiamma Nicolodi, nel suo breve intervento introduttivo, ha tracciato un breve ricordo del nonno: "Già irredentista e combattente della I guerra mondiale, Nicolodi perse la vista a 21 anni, divenendo un convinto sostenitore dell’emancipazione dei ciechi in fatto di istruzione, lavoro e inserimento nella vita sociale". 

Nel mio breve saluto, come padrone di casa, ho ricordato che Firenze è stata la culla dell'Unione Italiana Ciechi. Fin dalla nascita il latte e il miele è stato e resta l'educazione, il lavoro, l'autonomia, finalizzate all'inclusione sociale dei ciechi.

Nonostante la musica sia l'unica forma d'arte completamente accessibile per i ciechi, il nostro sistema formativo si è dimenticato della musica, perché non ci sono insegnanti preparati, non ci sono norme precise che garantiscano le pari opportunità, tanto sbandierate.

Il dono della famiglia Nicolodi ci onora ed è la maniera migliore per ricordare il nostro grande Padre fondatore.

Il Presidente nazionale, a sua volta, prendendo la parola: "È motivo di orgoglio e di gioia per la grande famiglia dell'Unione aprire le celebrazioni del proprio centenario di fondazione, incontrando Fiamma Nicolodi, nipote del nostro fondatore Aurelio Nicolodi. Sapere che i discendenti diretti del nostro Padre fondatore continuano a nutrire interesse e mostrare attenzione per noi ciechi, conferma la grandezza di quest'uomo che dedicò tutta la sua vita al nostro riscatto morale e materiale. Offrire risorse per favorire tra noi quei ciechi che mostrano talento musicale come oggi fa Fiamma Nicolodi, è per noi un dono immenso che accogliamo con gratitudine e che ci fa dire ancora una volta "grazie Nicolodi".

ATTUALITÀ
Il Premio Braille
Si è svolta il 2 dicembre scorso al teatro Quirino di Roma la XXIV edizione del Premio Louis Braille. Qualche ora prima dello spettacolo un terribile nubifragio si abbatteva sulla capitale ma questo non ha fermato l'entusiasmo e la partecipazione di oltre 700 persone, provenienti da tutt'Italia, che hanno decretato il successo della manifestazione. 

Tanti gli artisti che hanno preso parte allo spettacolo: da Noemi a Giovanni Allevi, da Maurizio Battista a Fausto Leali. Significativa anche la presenza del mondo dello sport e della cultura, con la partecipazione, tra gli altri, dell'atleta romano Daniele Cassioli, considerato il più grande scinauta paralimpico di tutti i tempi e più volte campione del mondo e di uno dei più amati attori teatrali non vedente, Gianfranco Berardi, vincitore anche del prestigioso Premio Ubu 2019 affiancato dalla compagna Gabriella Casolari. L'evento è stato presentato dalla conduttrice televisiva RAI, Eleonora Daniele, con la collaborazione di Oney Tapja, ballerino di "Ballando sotto le stelle". Presente anche il Presidente della Fondazione Italiana Autismo, Davide Faraone, che per l'occasione ha presentato in anteprima il libro "Con gli occhi di Sara" dedicato alla figlia autistica.

Il primo premio è stato attribuito a Romano Carletti che si è distinto per un incredibile atto di solidarietà e generosità nei confronti di Ojafer, un bambino cieco dalla nascita, figlio di immigrati macedoni, che oggi ha 7 anni. Poiché la famiglia era impossibilitata a portarlo a scuola e il Comune non riusciva a garantire l'assistente sullo scuolabus, Romano ha deciso con i suoi mezzi di accompagnare il piccolo a scuola, a Pelago paesino a 30 km di distanza, ogni giorno per 8 mesi. Non solo: nonno Romano ha intrapreso una vera e propria battaglia per il riconoscimento dei diritti di Ojafer, a cui ormai si sente profondamente legato. Si è attivato e alla fine ha ottenuto l'assistente, mobilitando istituzioni e coinvolgendo l'Unione Italiana Ciechi e Ipovedenti con il suo centro di consulenza Tiflodidattica perché il piccolo possa studiare come tutti grazie alla lettura e scrittura Braille.

Il secondo riconoscimento è stato assegnato all'Associazione Italiana Editori, che proprio nel 2019 ha celebrato i suoi primi 150 anni di attività dalla fondazione, per sugellare la collaborazione, ormai ventennale, tra il mondo dell'editoria e l'Unione Italiana Ciechi e Ipovedenti. Dai libri di testo, alla narrativa e alla più bella letteratura di tutto il mondo, grazie agli accordi con AIE tutti i non vedenti e gli ipovedenti italiani hanno oggi a disposizione oltre 20 mila titoli in formato digitale accessibile fin dalla loro pubblicazione in libreria. AIE e UICI, inoltre, hanno dato vita quasi 5 anni fa alla Fondazione Lia, Libri Italiani Accessibili, con il preciso scopo di favorire l'accesso al libro per tutti, proprio a partire dalla disabilità visiva.

"Il Premio Braille - ha commentato il presidente UICI Mario Barbuto - è una occasione preziosa per l'Unione Italiana Ciechi e Ipovedenti per dialogare con la cittadinanza e con le autorità politiche e amministrative del Paese. Il Premio Braille è stato ideato e istituito 24 anni fa dall'Unione Italiana dei Ciechi e degli Ipovedenti con l'obiettivo di offrire un riconoscimento a personalità e istituzioni che si sono distinte per la loro opera a sostegno delle persone con disabilità visiva in un'occasione di festa. Quest'anno abbiamo voluto offrire un riconoscimento al nonno d'Italia Romano Carletti per la sua immensa generosità e profonda bontà d'animo e all'Associazione Italiana Editori per il proprio impegno in favore di prodotti editoriali fruibili direttamente dalle persone non vedenti e ipovedenti. Un ringraziamento particolare alla struttura Rai per la presenza della troupe televisiva e per la diffusione della serata, in differita, il 24 dicembre su RaiUno".

La XXV edizione, che è già in fase di progettazione, sarà speciale poiché di fatto rappresenterà la chiusura delle celebrazioni del Centenario di nascita dell'Unione Italiana Ciechi e Ipovedenti.

ATTUALITÀ
Dal deficit alla riabilitazione funzionale
di Federico Bartolomei
Un gremito Salone delle Bandiere del Municipio di Messina ha accolto i relatori di questo Primo Convegno Nazionale di Ipovisione organizzato in sinergia fra Unione Italiana Ciechi e Ipovedenti (UICI) e la Società Italiana Glaucoma (SIGLA). 

"Dal deficit alla riabilitazione funzionale", questo il titolo dell'evento, è di fatto un tema ampio che non può prescindere dalla collaborazione e dal dialogo fra tutti gli attori in campo: classe medica, professioni sanitarie e mondo associativo. Per aiutare e supportare chi oggi vive una condizione di cecità e ipovisione, sono necessari adeguati percorsi integrati. Partendo da una tempestiva fase di diagnosi e terapia e proseguendo con una specifica attività di educazione e riabilitazione visiva, finalizzata all'acquisizione o al recupero dell'autonomia persa a causa del deficit visivo, si favorirà una piena integrazione della persona nella società.

Il programma della mattina, durante il quale è intervenuto il Sindaco Cateno De Luca che ha portato il saluto dell'amministrazione comunale all'incontro, si è suddiviso in tre parti. La prima sessione ha riguardato il trattamento medico della menomazione visiva e le procedure di quantificazione del residuo visivo, con particolare attenzione alla patologia glaucomatosa. La seconda sessione si è incentrata sulla riabilitazione ortottica del bambino e dell'adulto, sul livello di diffusione e di conoscenza degli ausili visivi e sulla necessità del sostegno psicologico per le persone cieche e ipovedenti che intraprendono un percorso riabilitativo. Nella terza sessione si è parlato del delicato tema dell'attuazione dei diritti dei ciechi e degli ipovedenti, ovvero della gestione dell'handicap in tutte le sue fasi, con particolare attenzione agli aspetti medico legali.

Durante il pomeriggio i lavori sono poi continuati con due corsi pratici, il primo sull'intervento riabilitativo ed educativo precoce, il secondo sulle ultime novità in tema di ausili ottici, elettronici e software.

La giornata ha vissuto anche un momento di grande emozione quando, durante una pausa dei lavori, è stato consegnato al suo nuovo conduttore, Toby, un bellissimo Golden Retriever addestrato presso il Centro Regionale Helen Keller che in un attimo ha catturato l'attenzione e la simpatia dell'intera platea.

Mentre gli oltre 200 professionisti giunti da tutta Italia proseguivano i lavori congressuali, all'esterno della struttura, per tutta la giornata, i cittadini hanno potuto usufruire di visite oculistiche gratuite, grazie alla presenza dell'Unità Mobile attrezzata ad ambulatorio oculistico messa a disposizione dall'UICI. Il glaucoma spesso non dà sintomi nelle fasi iniziali quindi, per la prevenzione sia di questa che delle altre patologie, è importante sensibilizzare la popolazione sull'importanza di eseguire periodicamente visite oculistiche per controllare la salute dei propri occhi.

L'evento del 6 dicembre ha segnato l'inizio di una collaborazione fra UICI e SIGLA che vedrà nel tempo il ripetersi di iniziative di prevenzione e formazione a carattere itinerante lungo l'intero territorio nazionale.

ATTUALITÀ
L'affare Modigliani
di Vincenzo Massa
Questo libro, sostenuto da numerosissimi documenti e testimonianze inedite, svela il malaffare all'ombra del pittore italiano del Novecento più amato nel mondo.

Un'inchiesta dirompente, tra falsari internazionali e cacciatori di falsi, mostre fasulle, opere sequestrate, e clamorose rivelazioni inedite sulla morte di Amedeo Modigliani (gennaio 1920) e della figlia ed erede Jeanne (luglio 1984, solo pochi giorni dopo il famoso ritrovamento a Livorno delle teste attribuite a Modigliani, un bluff che ha fatto il giro del mondo).

L'affare Modigliani è un grande giallo che attraversa tutto il Novecento, fino a oggi, e un atto di denuncia. Tanti sono gli intrecci, troppi i misteri, gli errori, le omissioni, le leggerezze che hanno agevolato il malaffare intorno alla sua opera.

Nessuno prima degli autori di questo libro aveva messo insieme così tanto materiale sulla storia di Modigliani, riletta in chiave criminologica.

Truffe, esposizioni con quadri falsi, prolifici falsari, fondazioni nate dal nulla. Guerre intestine che ruotano attorno a critici d'arte o presunti tali e malfattori, che negli ultimi decenni hanno fatto la loro fortuna legando il proprio nome a quello di Amedeo Modigliani. Sono alcuni dei "protagonisti" del libro-inchiesta su "L'affare Modigliani" di Claudio Loiodice e Dania Mondini. All'ombra del grande Modigliani, a cento anni dalla morte, emergono mercanti disposti a tutto, il cui unico interesse è il profitto, opere che in poco tempo acquisiscono un valore immenso, decuplicando le stime. Si tratta di un business stimato in almeno 11 miliardi di euro, che probabilmente non sarà sfuggito alla criminalità organizzata e ai riciclatori internazionali, basta pensare che un'opera su quattro, nel mondo attribuita ad Amedeo Modigliani è falsa. Oppure, che nella mostra su Modigliani tenutasi a Genova nel 2007, ventuno delle quaranta opere esposte erano false. Gli autori promettono di solcare le strade e i vicoli della Parigi dei primi del Novecento e per rimanerci settant'anni, arrivando poi in Italia, seguendo il destino funesto e criminale di tutti i grandi protagonisti di una storia che li ha affascinati e che, ne sono certi, conquisterà anche i lettori. Otto capitoli, con altrettante scene del crimine in molte città italiane (Livorno, Roma, Genova, Palermo...), ma anche a Londra, o Ginevra, per raccogliere testimonianze preziose e documenti, molti dei quali inediti e rivelatori, qui per la prima volta resi pubblici.

Una lunga inchiesta, un appassionante racconto, con una serie di testimonianze e documenti assolutamente inediti, che denuncia truffe, casi di riciclaggio, falsari e interessi illeciti all'ombra di Amedeo Modigliani. E anche un probabile e incredibile delitto fatto passare per una morte accidentale, quello di Jeanne Modigliani.

"L'Affare Modigliani" di Claudio Loiodice e Dania Mondini, pubblicato da Chiarelettere, con la postfazione dell'ex procuratore nazionale antimafia ed ex presidente del Senato Pietro Grasso, è uscito a pochi mesi dalle celebrazioni, il 24 gennaio 2020, per il centenario della morte dell'artista livornese. Il libro - che va oltre lo scandalo della mostra a Palazzo Ducale di Genova, pur ricostruito nel dettaglio - è stato presentato il 18 ottobre a Livorno, dove il 7 novembre si è inaugurata la grande mostra "Finalmente Modì" a cura di Marc Restellini, uno dei maggiori esperti di Modigliani, del quale nel libro è riportata una lunga intervista.

"Questo libro - spiegano gli autori - è un atto di denuncia. Troppi sono stati gli intrecci, troppi sono i misteri, le omissioni, le leggerezze spesso volute che hanno agevolato il malaffare intorno alla figura e all'opera di Modigliani e alla sua famiglia". Un volume che, a detta di Mondini e Loiodice, va a colmare una lacuna importante: "Nessuno prima di questo libro ha raccolto e riassunto il materiale esistente in chiave criminologica".

Un'impostazione apprezzata tra gli altri da Pietro Grasso, ex presidente del Senato oltre che ex procuratore nazionale antimafia e antiterrorismo, che firma la postfazione dell'opera. "Nel dedalo di storie e di raggiri iniziati sin dal giorno dei funerali di Modigliani - osserva a tal proposito - si incrocia la storia del Novecento, dal dramma delle persecuzioni naziste alla guerra fredda combattuta, forse, anche attraverso la vicenda delle "teste di Modigliani" ritrovate a Livorno nel 1984". Un caso che, avverte Grasso, riprendendo un filone del libro, è stato forse troppo frettolosamente "archiviato come burla e così passato nell'immaginario collettivo".

Il libro, affermano gli autori, è soprattutto un atto di giustizia: "Vogliamo ridare dignità all'artista e al patrimonio culturale del nostro paese. Siamo stati ispirati dalla condivisione dei valori della legalità che ci unisce nella Fondazione Antonino Caponnetto. Oggi più che mai c'è chi continua a lucrare sulla vita e sulle opere di quel "dannato" artista, morto in povertà assoluta, probabilmente non soltanto a causa della sua malattia".

Il presidente nazionale dell'Unione Italiana Ciechi e Ipovedenti, Mario Barbuto ha detto del libro: "Un libro intrigante che incuriosisce, affascina e sorprende per l'accuratezza delle ricerche che gli autori hanno saputo compiere. Certo, a 100 anni dalla morte di Modigliani scoprire che vi è un giro di affari di circa 11 miliardi, che ci sono in giro un sacco di falsi e tanti truffatori, anche a livello internazionale, che stanno tentando di mettere le mani su un pezzo del nostro patrimonio storico-culturale, in un silenzio e indifferenza assordante, è davvero preoccupante. A questa modesta riflessione voglio aggiungere un ringraziamento agli autori perché hanno voluto regalare ai lettori del nostro Libro Parlato la possibilità di fruire della loro opera. Ed un secondo ringraziamento, per aver accolto il nostro invito, per la lettura dell'"Affare Modigliani" e pur se a leggere è Dania Mondini con grande scrupolo e partecipazione Claudio Loiodice svolge, con grande scrupolo e attenzione, le funzioni di regista assicurandosi che la qualità del prodotto audio non discosti, minimamente, dalla versione cartacea in vendita in tutte le edicole".

ATTUALITÀ
Un giovane di 90 anni
di Katia Caravello
Intervista a don Antonio Mazzi
Lo scorso mese di novembre abbiamo avuto l'onore di avere con noi il fondatore e presidente della fondazione Exodus, Don Antonio Mazzi al quale abbiamo rivolto alcune domande.

D. Don, lei con i giovani lavora sostanzialmente da una vita. Come sono cambiati i giovani in questi anni secondo lei?

R. Ma sai, i giovani sono cambiati, non hanno davanti persone significative e questo è il guaio e quindi i ragazzi si arrangiano. La grande crisi è anche negli adulti, ci sono persone di 40/50 anni che dentro sono di cartapesta. La crisi in Italia, oggi, è la crisi dei 40enni non dei 20enni; questi giovani hanno come riferimento un adulto, padre o professionista, che non dà il giusto significato alla vita e quindi è chiaro che rischiano di appassionarsi alle cose stupide e non a quelle serie. Devo dirti che sia nell'ambito della politica, della scuola, della chiesa addirittura, siamo in un periodo dove gli adulti non danno segni di serietà e soprattutto non aiutano i giovani a trovare passioni e ideali. Io sono preoccupato per questo. Prima di tutto diamoci una regolata noi che abbiamo una certa età. 

D. In un ultimo dei suoi editoriali diceva che bisogna insegnare ai giovani che la vita si affronta con il coraggio. Che cos'è per lei il coraggio?

R. Mah, sai, io vengo da lontano ormai, i prossimi sono 90 anni, ed essendo stato orfano di padre dall'età di 15 mesi, avendo vissuto la guerra, una madre che doveva mantenere due figli, lavorando giorno e notte, avendo sofferto molto, ho fatto poca fatica ad avere coraggio, perché dovevo arrangiarmi. Oggi i nostri ragazzi hanno coraggio solo quando sanno dirci dei no al momento giusto, questo è il coraggio. Oggi un no detto al momento giusto e un sì detto al momento giusto, salvano la vita. Ho avuto davanti ragazzi ottimi, che non sono stati capaci di fare questo e sono finiti in galera perdendo 7/8 anni della loro vita e poi hanno dovuto trovare il coraggio per rinascere. Non si tratta di non drogarsi più, di non bere più, di non essere più violento, si tratta di cambiare radicalmente la vita, e farlo a 24, 25, 26 anni non è una cosa facile, soprattutto perché tornano in una società che purtroppo non è che li aiuta, piuttosto li etichetta come ex drogato ecc. Questo è molto brutto. La parola ex è una parola che mi fa rabbia. Quando uno è uscito dal carcere, dalla comunità, bisogna chiamarlo per nome, punto. Invece se noi continuiamo a ricordare il passato non lo aiutiamo.

D. Esatto, è analogo un po' per le persone con disabilità. Il fatto di considerarle solo per la disabilità non le aiuta a vedersi come persone al di là del problema che abbiamo.

R. Se i ragazzi facessero più volontariato forse capirebbero qualcosa in più.
D. Ma sicuramente, anche il fatto di incontrarsi con altre realtà diverse dalle proprie li aiuta di sicuro. Io ho visto nell'esperienza lavorativa - ho avuto la fortuna di collaborare con Exodus per anni, sino a quando gli impegni associativi me lo hanno consentito - con i ragazzi, anzi in comunità dove stavo io la maggior parte erano adulti, il fatto di avere di fronte una persona che ha affrontato delle difficoltà creava un legame che superava poi le distanze generate dalle diverse storie di vita e di ambiente socio-culturale di provenienza.

R. Io istituirei il servizio civile obbligatorio per tutti.

D. Assolutamente sì, anche se a volte questo servizio di volontariato non viene preso tanto seriamente, è comunque una bellissima esperienza per i ragazzi.

R. Bisogna fermarli un attimo e fargli fare questa esperienza, soprattutto all'età di 18 anni che è un'età molto importante.

D. Diamo questa piccola anticipazione che potrebbe esserci in futuro una possibilità di collaborazione tra Uici e Exodus, poi vi terremo aggiornati su questa cosa.

R. Volentieri, se possiamo fare qualcosa insieme sarei molto felice.

D. Exodus è nato come gruppo nel 1984, sono 35 anni di attività. Ha visto tante storie, dal Parco Lambro e non solo, ne ricorda una con particolare piacere?

R. Noi dobbiamo essere sempre pronti, dobbiamo avere il coraggio di sorridere quando vinciamo e di sorridere anche quando perdiamo. Il nostro slogan è seminare, poi se ci capita la tempesta addio semi, se invece capita bel tempo le cose vanno bene. Per me essere riuscito a salvare Erica è stata una cosa molto importante, una ragazza che ha ammazzato la mamma e il suo fratellino, adesso è tornata, non dico serena, perché serena non può essere, ma è tornata adulta e con la famiglia. Vuole molto bene a suo padre ed è molto attaccata a noi e questa è stata una cosa che nessuno credeva. Io poi sono stato bistrattato perché ho voluto rischiare per seguire questo caso. Abbiamo invitato l'altra ragazza che ha ammazzato la suora, anche quella ha recuperato molto bene. Il ragazzo che ha ucciso il carabiniere, sta facendo l'università, sta finendo il carcere, sta facendo alcune ore in esterno; e poi c'è il caso di una ragazzina di 14 anni, di una bellezza unica, che aveva tentato due volte il suicidio. Una ballerina della Scala e la disperazione della madre che aveva girato quasi tutti gli psicologi e psichiatri di Milano e d'Italia e poi l'abbiamo salvata noi qui con un paio di chiacchierate e mandandola a fare volontariato in Madagascar.

Ecco, ritorniamo al discorso del Volontariato, questa bella esperienza di Educatori senza frontiere, sono esperienze di volontariato fatte all'estero, partite proprio dal Madagascar, da Ambalakilonga, dove nel 2008 ho avuto la fortuna di andare per qualche settimana, veramente torni a casa arricchito tantissimo.

Sì, molte volte vale più una settimana lì che tre mesi dallo psichiatra. Però bisogna che siamo pronti anche a perdere, non dobbiamo spaventarci. Rischiamo sempre, nessuno è irrecuperabile, però dobbiamo accettare anche che se non ce la facciamo non dobbiamo disperarci. Lo dico anche perché alcuni operatori si stanno un po' stancando, ci sono casi sempre più difficili e si stanno stancando. Bisogna convincersi che se non ce la facciamo non dobbiamo darci sempre la colpa noi. Non dobbiamo spaventarci o entrare in crisi. Oggi poi questo mondo del disagio è cambiato profondamente rispetto a anni fa a Parco Lambro. Prima era solo la droga, adesso arrivano ragazzi di 14 anni che hanno veramente già provato tutto. Prima arrivavano alla droga perché erano disperati, adesso ci arrivano per gioco. Tra una festa di compleanno e l'altra incomincia la prima fumata e via, poi si innesca il circolo vizioso. Molti ragazzi sono molto intelligenti ma scarsi di volontà. Bisogna curare un po' di più la volontà dei nostri ragazzi, bisogna farli soffrire un po' di più.

D. Avviandoci alla conclusione di questa bella chiacchierata, l'ha accennato Lei prima, tra qualche giorno festeggerà il suo 90esimo compleanno. Come si arriva a 90 anni così pieno di vita come lo è lei? 

R. Ma sai, non sono stati 90 anni, sono state molte giovinezze messe una dietro l'altra che sono arrivate fino a qua. Una serie di giovinezze, oserei dire così perché adesso faccio fatica a pensare che ho 90 anni, entro in crisi, ma se penso che ho in testa di fare qualcos'altro è un'altra giovinezza, un'altra nascita. 

D. Importante è avere sempre uno scopo per andare avanti. Senta, un'ultima domanda. Che ruolo ha la follia nella sua vita e in generale che ruolo ha nella vita delle persone?

R. Più che follia è dare significato alla vita e dando significato alla vita è chiaro che devi andare fuori strada! Chi lavora in questo mondo qua, è un borderline. Perché sa che parte della sua vita è a rischio, deve andar fuori, deve fregarsene delle regole di questo mondo e deve capire e far capire agli altri che c'è un periodo in cui si lavora in strada e c'è un periodo in cui si lavora in un luogo malsano. Credo che la follia ti aiuti a vivere bene, non perché sei pazzo, ma perché dai colore alla tua quotidianità. La quotidianità nostra non è mai in bianco e nero, chi vive in queste realtà ha sempre giornate a colori, colori belli e colori brutti, una giornata a colori.

RELAZIONI INTERNAZIONALI
Giovani ed Europa
di Francesca Sbianchi
Accessibilità degli scambi internazionali per gli studenti con disabilità visiva
Una storia

Vorrei cominciare raccontando un episodio della mia esperienza personale perché penso che sia un esempio utile per trasmettere ciò che mi sta a cuore. Nel 2014 mi è stata data l'opportunità di partecipare alla sessione di studio, della durata di una settimana, "Comprendere e contrastare la discriminazione multipla affrontata dai giovani con disabilità in Europa" ("Understanding and countering multiple discrimination faced by young people with disabilities in Europe") organizzata dal Centro Europeo per la Gioventù del Consiglio d'Europa a Strasburgo in collaborazione con l'ENIL, la Rete Europea sulla Vita Indipendente (European Network on Independent Living). Pochi giorni prima della partenza, la persona che avrebbe dovuto accompagnarmi è stata costretta a rinunciare: era la prima volta che andavo all'estero da sola e mi sono dovuta organizzare, con qualche timore e preoccupazione, ma con la voglia di non sprecare questa opportunità. Il viaggio non è stato dei più semplici e sono arrivata in ritardo mentre tutti gli altri partecipanti erano a tavola. La prima immagine che mi ha colpito è stata quella di un ragazzo senza braccia che si portava il cibo alla bocca tenendo la forchetta con i piedi. Il primo impatto è stato molto forte e io mi sentivo inadeguata, ma poi è scattato qualcosa in me che mi ha fatto decidere di restare e affrontare le barriere create dalle mie insicurezze. Questa esperienza poi si è rivelata estremamente positiva, perché in realtà mi sono resa conto che le risorse necessarie per affrontarla le avevo già a disposizione. Questa esperienza, infatti, ha contribuito ad ampliare i miei orizzonti e ad accettare la mia disabilità mettendomi a confronto con altri tipi di disabilità, con i miei limiti e con le mie risorse. E anche se le esigenze delle persone cieche e ipovedenti non erano state prese totalmente in carico, mi sono messa in gioco. 

Vi starete chiedendo perché ho voluto condividere questo momento particolare della mia vita, che per me è stato molto forte e di impatto. 

Cogliere le opportunità 

Vorrei sottolineare che ho potuto cogliere quella opportunità perché avevo già posto alcune basi, grazie alle mie precedenti partecipazioni a scambi internazionali di giovani, nell'ambito di programmi finanziati dalla Commissione Europea, a cui l'UICI aveva aderito, progettati da associazioni dei ciechi, in Islanda, in Finlandia e in Germania. Questi scambi mi avevano fatto apprezzare l'incontro con coetanei di altri paesi e stimolato ad entrare a far parte di una rete di giovani non vedenti e ipovedenti desiderosi di partecipare proattivamente alle associazioni e alla società come cittadini a pieno titolo. Il mio attaccamento all'associazionismo e il desiderio di impegnarmi nell'Unione Italiana dei Ciechi e degli Ipovedenti e a livello internazionale si è costruito gradualmente, prendendo parte ad attività di vario genere, ma se dovessi scegliere ciò che ha contribuito maggiormente ad appassionarmi e ciò che è stato più formativo per la mia crescita personale e professionale, senza dubbi e tentennamenti direi gli scambi internazionali. Da alcuni anni ormai sono la coordinatrice dell'Ufficio Relazioni internazionali dell'UICI, grazie alla fiducia concessami dal Presidente Mario Barbuto e potendo contare sul supporto di Rodolfo Cattani da cui ho potuto apprendere molto. Ricordo che nel 2015 dissi al Presidente che invidiavo molto i delegati italiani che si trovavano a Londra per assistere alla decima Assemblea Generale EBU. Lui mi rispose che alla prossima ci sarei stata pure io: per me era un sogno e non immaginavo certamente che avrei attivamente preso parte anche alla sua organizzazione! Sono consapevole che se sono qui è anche grazie alla mia partecipazione a quegli scambi internazionali che mi hanno dato il coraggio e la fiducia per propormi e impegnarmi nell'UICI.

Valore degli scambi internazionali, SDG # 4, UNCRPD, Programmi europei 

L'obiettivo del mio intervento è far comprendere il valore degli scambi internazionali di giovani per la crescita personale e professionale e quanto sia proficuo per le associazioni nazionali dei ciechi e degli ipovedenti e per l'Unione Europea dei Ciechi impegnarsi affinché tali scambi siano disponibili, fruibili e accessibili.

L'obiettivo di sviluppo sostenibile 4 sottolinea quanto sia importante predisporre ambienti dedicati all'apprendimento che siano sicuri, non violenti e inclusivi per tutti, in strutture "sensibili alle disabilità", e garantire un accesso equo a tutti i livelli di istruzione e formazione professionale. E vale la pena anche di ricordare che gli Stati parti della Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti delle persone con disabilità dovrebbero garantire un sistema di istruzione inclusivo a tutti i livelli e un apprendimento continuo lungo tutto l'arco della vita, volto al pieno sviluppo del potenziale umano e allo sviluppo da parte delle persone con disabilità, dei talenti e della creatività, come pure delle proprie abilità fisiche e mentali sino alle loro massime potenzialità.

In tal senso, i programmi ideati dalla Commissione Europea, quali Erasmus+, European Solidarity Corps, DiscoverEU offrono preziose opportunità e, in particolare, gli scambi internazionali giovanili sono uno strumento da non trascurare, non solo perché favoriscono la mobilità internazionale, ma perché permettono di acquisire nuove competenze, ad esempio quella di sapersi relazionare in culture e contesti diversi, che portano a una crescita e a un arricchimento utili anche per proporsi poi nel mondo del lavoro in maniera più efficace. Ma, c'è un ma. Di tutti coloro che usufruiscono di tali programmi soltanto l'1% sono giovani con disabilità e di questo 1% solo una minima parte sono giovani con disabilità visiva. Esistono barriere, manca l'accessibilità.

Accessibilità, barriere, soluzioni

Quando parliamo di accessibilità non dovremmo farlo in maniera meccanica o automatica, quasi fosse uno slogan che ha perso il suo significato. Possiamo considerarla da diversi punti di vista.

Naturalmente è necessaria l'eliminazione delle barriere fisiche per l'accessibilità dell'ambiente e delle condizioni in cui si svolgono le attività, ma bisogna anche tenere in conto la necessità di adattamenti/soluzioni ragionevoli. Il progetto Inclusive Mobility Alliance - IMA, al quale ho partecipato come rappresentante EBU, ha elaborato una serie di raccomandazioni in tal senso, entrando nei dettagli di ciò che è indispensabile per garantire l'accessibilità, (https://bit.ly/2pUQXHs) e sintetizzando in una breve dichiarazione gli elementi chiave che rendono un'esperienza di studio all'estero, qualunque sia la sua durata, pienamente fruibile per i giovani con disabilità. Tali elementi sono:

• Accesso equo e paritario al programma Erasmus +

• Accessibilità e informazioni accessibili

• Chiarezza

• Supporto personalizzato: vorrei sottolineare che questo punto è davvero essenziale. La sua mancanza infatti ha impedito a molti giovani di portare a termine esperienze di studio o formazione all'estero.

• Indipendenza per la persona che va all'estero

• Un approccio migliore alla valutazione e alla comprensione dei bisogni

• Valutazione e monitoraggio

• Informare / formare / sensibilizzare: È ovvio che se i giovani con disabilità visiva non sono a conoscenza dell'esistenza delle opportunità a loro disposizione, esse non saranno mai accessibili per loro.

• Mezzi di comunicazione e strutture efficaci per risolvere i problemi relativi all'accesso e all'inclusione.

Bisogna ricordare poi che esistono anche delle barriere emotive/psicologiche dovute alla paura di mettersi in gioco e di uscire dalla propria zona di comfort, da un ambiente protettivo che però può diventare una sorta di "prigione". Per ovviare a questo potrebbero essere di aiuto le testimonianze di giovani che hanno vissuto esperienze positive, gli esempi di buone prassi, l'aiuto tra pari.

Che cosa possiamo fare noi?

Che cosa possono fare, quale contributo possono dare le associazioni dei ciechi e degli ipovedenti? Credo che se è vero che abbiamo delle potenzialità da sviluppare, è vero anche che abbiamo delle responsabilità. Innanzitutto dovremmo promuovere le "Raccomandazioni dell'EBU per gli studenti con disabilità visiva che partecipano a programmi di scambi internazionali" (Recommendations for students with visual impairment participating in international exchange programmes, https://bit.ly/2pawGO9) 

Inoltre, dobbiamo sì favorire e monitorare la rimozione delle barriere fisiche, ma anche proporre e progettare attività che incoraggino i giovani a conoscere se stessi e ad aprirsi al mondo mettendosi alla prova. In questa prospettiva, la ONCE sta avendo un ruolo pionieristico molto importante, organizzando ormai da molti anni soggiorni estivi internazionali, dove giovani di diversi paesi hanno la possibilità di incontrarsi per migliorare la loro conoscenza della lingua inglese e nello stesso tempo svolgere attività ludico-sportive insieme. Speriamo che questo esempio sia seguito da molti. 

Se noi, come associazioni, non diamo un contributo efficace, le nuove generazioni non avranno la possibilità di svilupparsi in maniera adeguata e anche la partecipazione a livello associativo finirà per risentirne. Verrebbe così a mancare quell'evoluzione che è invece necessaria per mantenere vivace e proattivo il movimento delle persone con disabilità visiva ed è per questo che l'EBU e i suoi membri dovrebbero impegnarsi per creare momenti d'incontro, ad esempio attraverso l'elaborazione di progetti per scambi, che contribuiscano a costruire un percorso formativo e un cammino di crescita oppure impegnare risorse per far partecipare i giovani ad iniziative formative come EByouth. C'è uno stretto legame tra istruzione, anche informale, e formazione professionale: è un elemento che permette ad un individuo di svilupparsi e di avere una propria efficacia sociale, di essere un soggetto attivo nella società e nelle associazioni. Certamente dedicarsi a una progettazione di questo tipo richiede anche l'impegno di fondi e ciò può essere problematico per le nostre associazioni, soprattutto per quelle che sono in Paesi che non fanno parte dell'Unione Europea e che non possono usufruire dei suoi specifici programmi di finanziamento. Ma si possono creare sinergie e collaborazioni tra associazioni, si possono mettere insieme le proprie competenze e le proprie risorse e dare valore ai nostri giovani. 

Vi prego di credermi, non si tratta di uno spreco di denaro, ma di un investimento per il futuro.

IPOVISIONE
L’ipovedente “non più giovane”
di Angelo Mombelli
Quant’è bella giovinezza,

che si fugge tuttavia!

chi vuol esser lieto, sia:

del doman visivo non v’è certezza.

Lorenzo De’ Medici 

(feat. Angelo Mombelli)

Quando mi è stata proposta la relazione da trattare sono rimasto incerto se sviluppare la tematica sotto l’aspetto personale oppure astrarre dalla mia situazione perché è ovvio che il trovarsi ipovedente "non più giovane" e relazionarsi con il mondo dipende dalla data d’insorgenza della patologia, dal residuo visivo, dall’ambiente sociale in cui si vive e, ovviamente, dalle attitudini personali. Questi presupposti implicano che ogni ipovedente sia un universo a se stante ed è estremamente sbagliato generalizzare il problema perché le variabili sono innumerevoli. 

Mi ritengo fortunato - se così si può dire! - di essere in questa condizione dall’età di 28 anni: ho avuto il tempo e la forza di reagire e trovare delle soluzioni per integrarmi nel tessuto sociale. Non è stato facile. Oggi però, in un certo senso, vivo di rendita grazie alle esperienze vissute. 

Il mio pensiero vola a quando mi fu diagnosticata la mia situazione visiva, per la quale nulla c’era da fare: la mia prima reazione è stata quella di cercare soluzioni per curare il problema agli occhi. Nonostante vari interventi chirurgici, non ho raggiunto alcun obiettivo. Provenivo da una libera professione, utilizzavo la macchina tutti i giorni, e mi ero ritrovato all’improvviso, con una famiglia sulle spalle, a dover cercare un nuovo posto di lavoro che ovviamente senza competenze specifiche non sono riuscito a trovare. La prima lacuna che devo ascrivere agli oculisti e agli assistenti sociali - problema che perdura ancora attualmente - è quella di non avere avuto il coraggio di indirizzarmi all’Unione Italiana dei Ciechi e - oggi - degli Ipovedenti, alla quale per mia fortuna, dopo mesi e mesi di traversie, sono stato indirizzato da amici e dove ho trovato quelle risposte che mi hanno aiutato a risolvere il problema - per me vitale - del lavoro, che come diceva Bentivoglio, per noi è la luce che ritorna.

A vivere le maggiori criticità, sono però le persone che si trovano ad essere ipovedenti in tarda età: il prolungarsi della vita umana conduce irreparabilmente ad aumentare il loro numero: segnalano le statistiche che sono ormai la stragrande maggioranza dei minorati della vista. Per questi soggetti i problemi sono sovente insormontabili o di difficile soluzione. 

Il primo problema è l’iper-protezione da parte dei famigliari, che per timore di eventi traumatici ben peggiori, inibiscono all’interessato di svolgere le normali attività quotidiane; conosco persone anziane che sono relegate in casa dalla mattina alla sera e che raramente sono accompagnate sottobraccio fuori dalla loro abitazione perché il timore è quello che da soli non possano muoversi. Il senso di pietismo dal quale sono circondati non permette loro di frequentare gli amici di un tempo e li condanna ad una vita di solitudine. Non si tratta di pochi casi.

Riterrei che il medico di famiglia debba porre attenzione a questo problema aiutando l’interessato a rientrare, per quanto possibile, nella normalità quotidiana. Come sempre succede, parlare di cecità e, di conseguenza, di riabilitazione visiva… fa paura. Non dimentichiamoci inoltre che, sulla base delle recenti indagini, un quarto della popolazione italiana non conosce il corretto significato della parola "ipovisione".

Un’altra criticità riguarda l’ambiente domestico nel quale gli ipovedenti anziani vivono, che sovente necessiterebbe di interventi concreti e personalizzati in base alle necessità di ogni singolo soggetto. È più che normale che di fronte a certe situazioni l’interessato cada in depressione: si trova, dopo una vita di lavoro, trascorsa con l’idea di dedicarsi a tanti progetti nell’età della pensione, a dover accantonare le sue aspirazioni perché non trova la materiale possibilità di realizzarle. Finché si è giovani le capacità di reazione sono vincenti e il buttarsi nelle novità è naturale: giunti ad una certa età gli stimoli mancano e ci si lascia vivere. 

Il brutto di quanto sopra è che molte soluzioni - oggi - in buona parte esistono. La prima colpa la debbo ascrivere, come dicevo, agli oculisti che hanno in cura l’interessato perché non li indirizzano in modo appropriato ai centri di riabilitazione visiva, ove i pazienti potrebbero trovare risposte concrete per quanto concerne le attività quotidiane: la lettura, la deambulazione, l’ambiente domestico e così via. Altri responsabili sono gli assistenti sociali e il medico curante che a loro volta spesso ignorano le possibilità che le metodiche riabilitative e le tecnologie moderne possono offrire a determinati soggetti in situazione di scarsa visione. 

Una colpa però è anche nostra, intendo della nostra associazione: non siamo mai stati in grado di incidere profondamente nell’immaginario delle persone, ovvero di pubblicizzare nel modo corretto e appropriato tutte quelle figure professionali e quei servizi che potrebbero contribuire a risolvere molti dei problemi delle persone ipovedenti.

E nel caso un ipovedente anziano ci arrivi alla nostra associazione? Le nostre strutture dell’U.I.C.I. sono pienamente in grado di fornirgli le risposte adeguate? Per la stragrande maggioranza, ahimè, solo parzialmente. 

Organizzare incontri tra ipovedenti che con l’aiuto di uno psicologo possano trovare delle risposte basate sulle rispettive esperienze è una strada di indubbio successo; organizzare servizi di accompagnamento soprattutto per coloro che vivono da soli è un’altra proposta che ha la sua validità; proporre strumenti o metodiche riabilitative che favoriscano l’autonomia personale e domestica… potrei continuare a lungo ad elencare iniziative che potrebbero risolvere tante criticità ed attrarre nuovi iscritti ipovedenti nella nostra associazione, che oggi sono troppo pochi. 

Un grosso problema che riguarda tutti noi è che, quando non si è più giovani, è inevitabile che qualche patologia ci colpisca e sia necessaria quella che io chiamo manutenzione ordinaria (e straordinaria). Provvedere a visite specialistiche o a esami diagnostici presso le strutture ospedaliere non è affatto divertente; finché si tratta di piccoli laboratori il tutto è gestibile, ma quando ci si deve recare presso le grosse strutture ospedaliere ci troviamo in un ambiente ostile dove orientarsi è un grosso problema. Non ho mai capito, per esempio, perché la sintesi vocale non venga sfruttata in queste strutture. Per cominciare, l’accesso al distributore dei biglietti con i numerini, quelli per la coda, ci mette in grave difficoltà perché le scritte sono piccole, diverse una dall’altra, e qualche volta incomprensibili. Ho avuto già occasione di raccontare in un articolo su "Il Corriere dei Ciechi" di aver sbagliato la richiesta del tagliando e di essermi trovato in fila per un esame ginecologico. Recarsi poi alla destinazione prevista è un’altra difficoltà perché le scritte sono collocate in alto e di difficile lettura. Ricordo che in una struttura avevano risolto il problema colorando le pareti dei corridori per accompagnare i vari pazienti alla destinazione necessaria e mi è sembrata una soluzione ottimale: per l’ematologia c’era il rosso, per la pediatria il bianco e… per la morgue il nero. Un po’ macabro, ma funzionale. Analogo problema ci coinvolge quando dobbiamo recarci in qualche ufficio pubblico, dove tutto è sempre più condizionato dal vedere. Avete mai provato a compilare un modulo postale scritto in burocratese? Se voi avete difficoltà, figuriamoci noi. Esiste infine il problema della straripante tecnologia che viene immessa sul mercato: gli aggiornamenti in gioventù sono semplici, ma per noi, canuti e lenti di comprendonio, l’ostacolo è insormontabile, eheheh! In questo si evidenzia tutta la nostra vetustà!

Torniamo alla mia esperienza personale di ipovedente non più giovane… con i capelli tutti grigi. Fa parte della mia personalità e abitudine cercare di risolvere le difficoltà che mi si presentano senza ricorrere all’aiuto altrui, come si suol dire, buttandomi nella mischia, pagando spesso il fio della mia insufficiente visione (un occhio zero e l’altro con soli 2 cinquantesimi).

Non tutte le esperienze sono state negative però, come ho più volte narrato negli articoli che ho pubblicato negli anni sulla stampa associativa. Vorrei raccontare appunto qualcosa dai risvolti positivi: una decina di anni orsono mi sono recato presso la triennale di Milano per partecipare, per conto della Direzione Nazionale dell’U.I.C.I., ad un incontro che riguardava il turismo sociale. I cartelli che indicavano l’evento non erano ad altezza uomo, ma appoggiati sul pavimento, per cui non riuscivo a leggerli. Per non inginocchiarmi, sono entrato nel primo salone che ho trovato, laddove ho intravisto un certo movimento. Alla reception non risultavo iscritto all’evento, ma la hostess mi disse che non c’era problema e ha provveduto immediatamente ad accreditarmi. All’ingresso del salone si stava svolgendo un cocktail di benvenuto, ricco e sfarzoso a non finire, del quale ho approfittato abbondantemente. Poi mi è stato consegnato il malloppo della documentazione degli argomenti in trattazione: con sgomento, ho scoperto che si trattava di un convegno dell’Associazione Bancaria Italiana per la trattazione dei fondi comuni. Credo di essere diventato rosso, e non per colpa dell’aperitivo di benvenuto, ma per l’imbarazzo: ho riconsegnato alla hostess la cartelletta, scusandomi per l’errore commesso. Con la coda fra le gambe, raggiunsi la sala ove si svolgeva l’incontro sul turismo sociale, giusto in tempo per partecipare al cocktail di benvenuto corretto (che era altrettanto lauto e generoso, benché leggermente inferiore rispetto a quello dei bancari). Quel giorno saltai il pranzo.

Con l’età purtroppo mi rendo conto di non avere più quella sfrontatezza che un tempo guidava le mie azioni: tante iniziative, anche personali, mi sono inibite. La vista mi è ulteriormente calata - è un fatto certamente dovuto all’età - non tanto nella quantità, ma nella qualità; questo mi frena nella deambulazione, rallentando la mia velocità di crociera. Un tempo mi recavo al cinema, anche se ero costretto ad assistere allo spettacolo in prima fila, con la testa piegata all’indietro: oggi, il torcicollo che mi viene alla fine del film è insopportabile! Lo sprono poi delle svariate iniziative in cui ero coinvolto è scemato: non ho più lo spirito e il desiderio di vincere le sfide che mi si propongono. 

Nei Promessi Sposi, Manzoni scriveva: "Quel Cielo di Lombardia, così bello quand'è bello!…". Qualche giorno orsono, affacciandomi al balcone di casa, dopo un temporale, ho visto uno splendido arcobaleno che occupava un quarto del cielo. Mancavano però i colori, che da ragazzino mi facevano spalancare gli occhi, rapito com’ero da quello spettacolo della natura. Ora, tutto l’arco si stagliava nel cielo in svariate sfumature di grigio. Mi sono chiesto se la responsabilità fosse ascrivibile allo smog milanese o ai miei scarsi coni retinici. Da sempre sono un ottimista: propendo per la prima ipotesi.

SOSTEGNO PSICOLOGICO
Potere personale e disabilità
di Katia Caravello
Come vivere con successo la condizione di "persona con disabilità"
"Siamo nati liberi,

liberi come il sole

Liberi di decidere se

vivere o morire"

(da "Liberi come il sole" di Massimo Di Cataldo)

I versi di questa canzone descrivono molto chiaramente il potere che ciascuna persona ha di agire sulla propria vita, determinando il proprio benessere psico-fisico. Lo stato di benessere e una buona qualità di vita non dipendono necessariamente dalle condizioni di salute o dal possesso di ingenti beni materiali. In particolare, la presenza di disabilità può attivare le abilità residue e addirittura promuovere l'acquisizione di nuove competenze.

L'essere umano, se viene lasciato libero di esprimere la propria volontà, è in grado di regolarsi e di organizzarsi autonomamente per raggiungere i propri obiettivi. In ogni persona è presente una spinta che orienta il comportamento umano verso la crescita personale e l'autorealizzazione. Più l'uomo diventa consapevole di sé, maggiormente disposto ad accettarsi, meno difensivo e più aperto, più si sentirà libero di cambiare, sentirà che la vita è nelle sue mani per essere vissuta individualmente ed autonomamente.

La condizione di disabilità - specie se acquisita in età adulta o, addirittura, anziana - rende le persone più vulnerabili. Essere vulnerabili significa essere facilmente attaccabili, danneggiabili e vivere un'esperienza che può essere invasa dal dolore, dalla sofferenza ed essere esposta a pericoli. I colpi inferti dalla vita rischiano di far perdere i punti di riferimento, le basi solide che con il tempo si erano consolidate, compromettendo la possibilità di ricostruire un sistema all'interno del quale ci si sente riconosciuti e ci si riconosce; quando il sistema si rompe si entra in una fase di confusione e di perdita della bussola interna che fino a quel momento aveva permesso l'orientamento.

L'animo umano, quando è ferito, funziona come la pelle: così come una lesione sulla pelle deve essere adeguatamente curata per evitare la compromissione grave dei tessuti sottostanti, anche l'animo umano deve essere tempestivamente ed adeguatamente soccorso per permettere la riparazione della rottura derivante da una crisi.

Riparare una rottura non significa ritornare alla condizione antecedente la crisi, ciò non è possibile: dopo una rottura non si è più quelli di prima... e non lo si sarà mai più. Il non riconoscersi più è il primo segnale dell'insorgere di una crisi.

Il termine crisi deriva dal greco krisis, che significa scelta. Scegliere significa assumersi la responsabilità di intraprendere una strada piuttosto che un'altra e in ogni caso perdere in modo irreversibile qualche cosa per acquistare qualcos'altro. Le situazioni di crisi possono avere un andamento naturale, che implica il loro superamento anche grazie alle risorse biologiche, personali, sociali, spirituali o di solidarietà che si attivano o si incontrano, ma possono anche bloccare il percorso di crescita personale, impedendo all'individuo di uscirne con una forza rinnovata. In ogni caso, le crisi mostrano una condizione di vulnerabilità che non sempre è possibile celare. 

È abitudine di tutti attribuire al concetto di crisi un'accezione negativa, ma in realtà le crisi possono costituire anche degli elementi di ricchezza: nei momenti di maggiore difficoltà non è raro scoprirsi più forti di quanto non si sia mai pensato di essere, rintracciando in se stessi delle risorse ed una capacità di reagire sino a quel momento inimmaginabili: in sintesi, ci si scopre persone "resilienti".

La resilienza è la capacità di riuscire a vivere e a svilupparsi positivamente, in modo socialmente accettabile, a dispetto di uno stress o di una avversità che potrebbe comportare un esito negativo.

Essere resilienti non significa essere invulnerabili e non incontrare il dolore, non si tratta, infatti, di eliminare la sofferenza, ma di integrarla con gli elementi di forza (risorse) che sono insiti in ogni persona.

La resilienza si sviluppa in relazione ad un contesto e a situazioni specifiche, per cui, per quanto sarebbe bello, non è possibile ridurre la sua costruzione a delle tecniche e degli strumenti, non esistono delle soluzioni generali appropriate, applicabili con ogni persona in ogni circostanza: questo non vuole dire, però, che non sia possibile identificare alcune strategie e modalità per promuovere una riorganizzazione positiva. Qualsiasi sia la causa della vulnerabilità e, quindi, del momento di crisi, e qualunque siano le caratteristiche biologiche e caratteriali della persona interessata, il punto di partenza per promuovere in lei resilienza non può che essere l'offerta di un supporto reale: è necessario affiancare la persona, aiutandola a scoprire in se stessa e negli altri gli elementi che hanno permesso di sopravvivere, resistere, trasformare e costruire. Non bisogna però avere fretta: è infatti importante lasciare il tempo e lo spazio alla persona per elaborare il trauma che ha subito; non abbiamo tutti gli stessi tempi di reazione e forzare un individuo ad affrontare una realtà che non è ancora pronto ad accettare - o, peggio ancora, che non è ancora pronto a prendere in considerazione - rischia di produrre un risultato opposto a quello desiderato. 

Le persone con disabilità - come tutte le altre - hanno sempre e comunque il potere, la libertà, di reagire in maniera peculiare a ciò che accade loro, affrontando con coraggio le sfide e dando significato alla propria vita.

La resilienza è una caratteristica che, pur se spesso inconsapevolmente, contraddistingue le persone con disabilità, che quotidianamente trovano le risorse per affrontare e superare con successo gli ostacoli che incontrano sulla propria strada.

Quando l'individuo non percepisce da solo la propria resilienza, e non si rende conto di avere già dentro di sé le capacità e le abilità per reagire e superare le difficoltà, va aiutato a prendere coscienza di ciò. Tale presa di coscienza può essere facilitata da un professionista (psicologo/psicoterapeuta), da un consulente alla pari o dalla semplice frequentazione di persone che vivono le medesime difficoltà. Si tratta di tre tipologie diverse di intervento, che possono - anzi è auspicabile - convivere ed operare in maniera sinergica e complementare. Ogni persona è unica ed irripetibile, ha le proprie caratteristiche e la propria storia di vita, per cui non si può imporre a nessuno un determinato percorso: bisogna mettere a conoscenza le persone di quali sono le risorse e gli strumenti a sua disposizione per superare le proprie difficoltà, ma lasciandola libera di decidere cosa è meglio per sé. 

La frequentazione di altre persone con lo stesso problema - che apparentemente è la situazione più facile e meno stressante da affrontare - può costituire un'esperienza emotivamente troppo intensa da vivere e alla quale si preferisce un intervento terapeutico con uno psicologo; per altri, invece, il percorso ottimale è inverso, avendo bisogno di più tempo per prendere di petto i propri vissuti interiori; altri ancora traggono maggiore beneficio da un confronto di esperienze fatto in un contesto più strutturato (consulenza alla pari) di quanto non sia quello che si ha in situazioni informali di socializzazione. Insomma... la dose e la combinazione degli ingredienti cambia da persona a persona!

L'UICI rappresenta per tutti i ciechi e gli ipovedenti il luogo nel quale possono trovare tutti questi ingredienti ed essere affiancati ed aiutati nel loro dosaggio e combinazione.

STORIE DI VITA
Una grande sfida
a cura di Daniela Bucci e Stefano Borgato
Una donna cieca che tenta faticosamente di tenere insieme il lavoro e la vita familiare, in assenza di servizi adeguati
La mia cecità è arrivata in piena adolescenza, senza alcun preavviso, a causa di un innalzamento della pressione oculare, che ha danneggiato senza rimedio il nervo ottico. Un problema, tra l'altro, mai del tutto chiarito.

In quel momento frequentavo già le superiori, ma naturalmente ho dovuto interromperle. E ho trascorso alcuni anni dentro e fuori gli ospedali nel tentativo di recuperare la vista.

Quando sono riuscita ad accettare la mia nuova realtà, ho capito che si poteva andare avanti nella vita, anche se in modo molto diverso. Ho imparato a leggere e a scrivere in Braille e ho ripreso anche gli studi, fino ad arrivare al diploma magistrale.

È stato un periodo a dir poco difficile, ma ad aiutarmi molto è stato il contatto con un centro di riabilitazione e con la principale associazione che si occupa di cecità. Un contatto che per un po' di tempo avevo assolutamente rifiutato.

Lì ho incontrato tante altre persone nella mia stessa condizione, che usavano il Braille e il bastone bianco, che studiavano e lavoravano. E mi sono detta: «Perché loro sì e io no?»

Oggi ho quarant'anni, sono moglie, madre e lavoro nel settore dell'informatica. Non è quello che avrei voluto fare da ragazza: la mia grande aspirazione, infatti, sarebbe stata quella di lavorare con i bambini. Ma non mi lamento affatto, in questi ultimi anni di progressi ne ho fatti tanti, grazie soprattutto alle nuove tecnologie, che permettono anche a chi non vede di prendersi qualche bella soddisfazione.

Posso contare poi su un ambiente accogliente, che un po' per volta ha ben compreso i miei tempi diversi, con i quali però riesco a fare le stesse cose degli altri, e anzi, senza falsa modestia, qualche volta anche meglio.

Certo, è faticoso, ma non è questa la ragione principale dello stress che in certi momenti quasi mi travolge. In fondo, la mia situazione è abbastanza simile a quella di tante donne che devono conciliare il lavoro con la casa e la famiglia. Solo con un piccolo particolare in più: la mia cecità!

Nemmeno il carattere mi aiuta purtroppo: vorrei infatti lavorare al meglio, preparare la cena all'ora giusta, giocare con mio figlio, fare le pulizie in casa eccetera eccetera. Oggi si parla di donne multitasking, che fanno tante cose tutte assieme. Eccomi, una multitasking cieca assoluta!

Quasi sempre, infatti, riesco a metterle insieme tutte quelle cose, magari riducendomi a fare la lavatrice o a stirare di notte.

Poi, però, arrivano dei momenti in cui la fatica mi stordisce e vorrei fuggire lontano da tutto e tutti. Ma alla fine prevale il senso del dovere, la sfida di farcela a tutti i costi, una sfida iniziata forse proprio subito dopo avere perso la vista.

E la donna Stella? La donna Stella si sente quasi sempre messa da parte e pensa che in una società diversa potrebbe certamente vivere meglio.

A chi mi chiedesse quanti servizi utili esistano per una donna con disabilità, non saprei proprio rispondere, non mi verrebbe in mente nulla.

L'unico servizio che oggi mi viene garantito è una limitata assistenza domiciliare, che mi serve per portare il mio bambino a scuola e andarlo a prendere, per fare la spesa o per qualche altra commissione fuori casa. Ma è davvero poco, come è poco l'interesse istituzionale e politico per la situazione di una donna con disabilità. A fare il resto, poi, ci pensano i continui tagli al sociale, alle strutture e alle organizzazioni che potrebbero concretamente dare una mano.

La mia stella, quindi, mi ha certamente dato la forza necessaria per affrontare una vita difficile. Ma sono davvero pochi quelli che contribuiscono a darle un colore e un tono più bello.

RUBRICHE
L’Unione in movimento
a cura di Eugenio Saltarel
Sintesi dei lavori del Consiglio Nazionale
Il 22 novembre si è svolta a Roma presso la sede nazionale la riunione d'autunno del Consiglio Nazionale della nostra associazione. Eravamo presenti in 34, oltre il personale che normalmente ci assiste. Abbiamo iniziato i lavori alle 10, per concluderli, salvo breve parentesi per uno spuntino, alle 16. Nella sua introduzione il Presidente nazionale ci ha illustrato la situazione riguardante la Legge di Bilancio dello Stato attualmente all'esame di Camera e Senato: in attesa della discussione nelle aule, i finanziamenti per l'Unione pari a quelli dell'anno scorso, vengono garantiti; situazione più precaria per gli emendamenti che abbiamo proposto riguardanti la detraibilità delle spese di mantenimento per il cane-guida, un contributo per le manifestazioni per il centenario e l'INVAT. Dopo aver approvato i verbali delle sedute precedenti, siamo passati al terzo e quarto punto all'odg: sempre il Presidente ha illustrato la relazione programmatica e il budget di previsione per il 2020, soffermandosi sulle principali attività previste per il prossimo anno (celebrazione del Centenario e del XXIV Congresso), per i quali sono stati stabiliti maggiori impegni di spesa; quindi la sua attenzione si è soffermata sulle procedure per il rinnovo delle cariche sociali e sulla necessità di equilibrare l'esperienza dei veterani con il rinnovamento apportato da giovani leve. 

È seguito il dibattito in cui hanno preso la parola: Taverna, Piscitelli, Bartolucci, Quatraro, Buoncristiano, Cola, Palummo, Esposito, Trombini, Ventura, Busetti, Paschetta, Piras, Legname, Ruggeri e Massa. Abbiamo quindi ricordato Giovanni Piani e Vincenzo La Francesca, soci recentemente scomparsi che hanno caratterizzato la vita dell'Unione, oltre a quanti ci hanno lasciato nel corso degli ultimi mesi. 

Successivamente abbiamo preso atto delle modifiche allo Statuto sociale conseguenti all'entrata in vigore della legislazione sul terzo settore, dal momento che la Prefettura di Roma ha approvato le modifiche in questo senso che erano state decise durante riunioni precedenti dello stesso Consiglio nazionale. Un comunicato apposito porterà tutte le nostre strutture a conoscenza delle novità introdotte. 

Relazione programmatica 2020 e budget preventivo sono stati quindi approvati all'unanimità. Il Presidente ha quindi riferito su quanto la Direzione sta realizzando per la preparazione del XXIV Congresso associativo. Si svolgerà a Genova nelle date tra il 24 e il 27 ottobre 2020. Per le esigenze logistiche abbiamo scelto il preventivo presentato dalla società B-C Studio, che con una proposta di 396 euro al giorno a persona si è aggiudicata la gara con 5 società intervenute, dando mandato alla Direzione nazionale di verificare la percorribilità economicamente sostenibile per l'utilizzo dei Magazzini del Cotone, aule prestigiose genovesi, per lo svolgimento dei lavori congressuali. Per la commissione di garanzia prevista dallo Statuto sociale sono stati nominati componenti effettivi: l’avv. Giovanni Carta, il dott. Rocco Di Leo e la dott.ssa Annunziata Di Lorenzo; come membri supplenti: il dott. Carmine Silano e la dott.ssa Maura De Angelis. Sono quindi intervenuti nel dibattito: Taverna, Sbianchi, Buoncristiano, Stilla, Legname e Testa. Il Presidente ha quindi brevemente illustrato le attività che si stanno organizzando per celebrare il Centenario di vita dell'Associazione: tour dimostrativo nelle principali città italiane, presenza al salone del Libro a Torino, concorso fra classi di studenti per numeri speciali dei nostri periodici sul tema del Centenario, pubblicazione di un'opera storica sull'argomento, raccolta fondi attraverso la messa a disposizione del pubblico di una confezione di dolci, eccetera. Si sono registrati interventi di Legname e Stilla. Infine nelle varie sono intervenuti: Busetti, Girardi, Legname ed Esposito.
Sintesi dei Lavori della Direzione Nazionale
Il 19 dicembre scorso si è svolta l'ultima Direzione Nazionale del 2019. Eravamo a Roma nella sede nazionale, tutti presenti, oltre al personale che normalmente ci assiste. Dopo aver approvato il verbale della nostra precedente riunione del 6 novembre scorso, abbiamo preso atto dei verbali delle Commissioni: Pluridisabilità (che ha proposto un Convegno che potrebbe svolgersi in occasione dell'anniversario della nascita di Helen Keller il 27 giugno 2020; Nuove Attività Lavorative, Modifiche allo Statuto sociale, Comitato di Gestione Servizio Civile e Servizi ai Soci, Fisioterapisti e Organo di vigilanza. Il Presidente nazionale ha poi riferito sulla situazione politica, soprattutto in rapporto ai finanziamenti per la nostra associazione previsti nel bilancio 2020 dello Stato, in fase di approvazione in quei giorni: sostanzialmente risultavano mantenuti gli stanziamenti previsti con le stesse somme del 2019 anche per tutti gli enti collegati; inoltre era presente un emendamento per un'ulteriore somma di 1.000.000 di euro per le manifestazioni del Centenario dell'Unione, per l'addestramento dei cani guida, per la Giornata Nazionale del Braille e a sostegno delle attività dell'INVAT (Istituto Nazionale per la Valutazione degli Ausili e delle Tecnologie). Fra gli altri provvedimenti ha attirato la nostra attenzione un emendamento accolto, per cui sono stati estesi anche alle automobili ibride le facilitazioni già previste per gli altri tipi di autoveicoli ad uso dei disabili. Siamo quindi passati ad una valutazione (risultata positiva) sullo svolgimento del Premio Braille dello scorso 2 dicembre: lo spettacolo è risultato interessante e coinvolgente, nonostante l'improvvisa assenza di Lino Banfi, arricchito dal premio al nonno che ha accompagnato volontariamente per un anno un bambino macedone non vedente a scuola, felici del fatto che sia il bambino che la sua famiglia abbiano successivamente ottenuto la cittadinanza italiana; la risonanza mediatica è stata ampia: compresi i servizi radio e televisivi e la trasmissione della registrazione prevista per la notte del 24 dicembre. Il costo dell'iniziativa, direttamente gestita dall'Unione è risultato inferiore di 60.000 euro rispetto all'anno scorso e si aggira sui 97.000 euro. Abbiamo quindi esaminato il testo di un protocollo di intesa con la famiglia Nicolodi per la concessione di borse di studio ai nostri giovani impegnati nel campo musicale, autorizzando il Presidente a firmarla durante la manifestazione del 27 dicembre a Firenze, alla presenza anche del Consiglio regionale toscano dell'Unione. Quindi abbiamo ascoltato la relazione del commissario ad acta inviato presso la sezione di Isernia come deciso nella scorsa riunione della Direzione; la situazione particolare venutasi a creare ci ha convinti della necessità di nominare un commissario straordinario nella persona di Gaetano Accardo, Presidente della sezione di Campobasso, incaricandolo esplicitamente di predisporre un piano che garantisca la normalizzazione della situazione finanziaria della sezione stessa, col sostegno anche della sede nazionale. Il concreto avvio dell'Agenzia IURA per la garanzia dei diritti delle persone disabili, ha poi coinvolto la nostra attenzione per organizzare la prima riunione dei soci fondatori, con la nomina dei rispettivi rappresentanti, la definizione delle risorse che ognuno può e deve mettere in campo come la sede, il personale, le apparecchiature e tutti gli altri incombenti di tipo economico. Si è quindi reso necessario provvedere all'aggiornamento dell'indennità chilometrica per l'uso dell'auto propria, a vantaggio della vita associativa: indennità ferma da anni a 0,28 euro a chilometro, che è stata portata a 0,33 euro. In seguito abbiamo definito il calendario delle attività per il 2020, anno ricco di momenti particolari per le celebrazioni del Centenario, della Giornata Nazionale del Braille, della Giornata del cane guida, della Giornata per la prevenzione della cecità, del XXIV Congresso Nazionale e del Convegno sulla pluridisabilità, oltre a quelli sul mondo della scuola e del lavoro; prima di essere pubblicato, il calendario sarà integrato con le riunioni del Consiglio di Amministrazione dell'I.Ri.Fo.R. Per gli interventi sul patrimonio associativo abbiamo esaminato le richieste pervenute dalle sezioni di Cuneo, Grosseto, Lecce, Messina e Pisa; mentre per i contributi abbiamo esaminato quanto pervenuto da Biella e dal Consiglio regionale del Lazio cui è stata concessa un'anticipazione di cassa non onerosa. Infine, si è deciso di erogare un contributo a Press-in, organo che pubblica quotidianamente quanto viene riportato sulla stampa circa i problemi dei disabili, del loro lavoro, della scuola, delle barriere architettoniche, con anche uno spazio specifico sulla disabilità visiva. Sono poi seguite le comunicazioni di: Linda Legname: ha informato sulla cessazione del commissariamento della sezione di Messina che ha finalmente un suo Consiglio e sulla campagna di Natale per la raccolta fondi; Marco Condidorio: ha riferito sulle iniziative per la consegna della campana fatta fondere a carico dell'Unione per essere consegnata all'Arcivescovo di Genova in occasione del XXIV Congresso Nazionale; Stefano Tortini: ha riferito sull'incontro del Presidente del Consiglio Conte con tutto il settore della disabilità; Eugenio Saltarel: sull'eredità Veneziani alla sezione territoriale di Imperia; Mario Girardi: sulla sua attività di commissario della sezione territoriale di Trento; Angela Pimpinella: sulla necessità di pubblicizzare il network della pluridisabilità. Alle 13,15 si sono conclusi i nostri lavori iniziati alle 8,40.

RUBRICHE
Pensionistica
Importi anno 2020 pensioni ed indennità INVCIV ciechi civili, invalidi civili e sordi
Con Circolare INPS N. 147 dell'11 dicembre 2019 - Rinnovo pensioni 2020 sono stati resi noti gli importi delle prestazioni a carattere assistenziale in favore dei ciechi civili, degli invalidi civili e dei sordi per l'anno 2020.

Fonte normativa di riferimento:

Decreto Ministro dell'Economia e delle finanze, di concerto con il Ministro del Lavoro e delle politiche sociali, del 15 novembre 2019 (GU n. 278 del 27/11/2019).

Il rinnovo delle pensioni, contenuto nella Circolare INPS n. 147/2019, è stato effettuato sulla base della normativa vigente in materia di rivalutazione automatica dei trattamenti pensionistici e assistenziali.

Rispetto allo scorso anno, i limiti reddituali INVCIV sono aumentati dell'1,0 per cento, gli importi delle pensioni INVCIV dello 0,4 per cento, mentre gli importi delle indennità INVCIV dell'1,07 per cento.

Pensione e indennità per ciechi civili 

Limite di reddito personale lordo annuo per il diritto alla pensione: Euro 16.982,49

Pensione per i ciechi assoluti maggiorenni ricoverati gratuitamente a carico del SSN, e i ciechi parziali ventesimisti minorenni e maggiorenni: Euro 286,81

Pensione per i ciechi assoluti maggiorenni non ricoverati: Euro 310,17

Limite di reddito personale annuo per gli ipovedenti gravi (decimisti) con solo assegno a vita a esaurimento: Euro 8.164,73

Assegno a vita a esaurimento: Euro 212,86

Indennità di accompagnamento per ciechi assoluti: Euro 930,99

Indennità speciale per ciechi parziali: Euro 212,43

Le indennità speciale e di accompagnamento sono indipendenti dai redditi. In assenza di specifica, l'INVCIV di riferimento spetta sia ai maggiorenni, sia ai minorenni. Eventuali limitazioni nel diritto sono espressamente indicate.

Pensione ed indennità per i sordi

Limite di reddito personale lordo annuo per il diritto alla pensione sordi: Euro 16.982,49

Pensione per i sordi maggiorenni (fino ai 67 anni, da compiere): Euro 286,81

Al compimento dei 67 anni*, la Pensione di sordità si trasforma in Assegno sociale sostitutivo (nel rispetto dei medesimi limiti reddituali).

*Innalzamento a 67 anni, per effetto dell'aumento della speranza di vita (+5 mesi), dal 1° gennaio 2019.

Indennità di comunicazione per sordi: Euro 258,00.

Pensione e indennità per invalidi civili 

Limite di reddito personale lordo annuo per il diritto alla pensione di invalidità civile totale al 100 per cento: Euro 16.982,49

Pensione per gli invalidi civili totali al 100 per cento maggiorenni (fino ai 67 anni, da compiere): Euro 286,81

Limite di reddito personale lordo annuo per il diritto all'assegno di assistenza per l'invalidità civile parziale (pari o superiore al 74 per cento): Euro 4.926,35

Assegno mensile di assistenza per invalidi civili parziali maggiorenni (fino ai 67 anni, da compiere): Euro 286,81

L'Assegno mensile di assistenza per invalidi civili parziali potrebbe interessare i soggetti ipovedenti gravi, che si vedono riconosciuta dalla Commissione per l'invalidità civile, una invalidità di almeno il 74 per cento. Non dimentichiamo che gli ipovedenti gravi sono sì "non vedenti", ma non "ciechi civili".

Al compimento dei 67 anni, la Pensione di invalidità e l'Assegno mensile di assistenza si trasformano in Assegno sociale sostitutivo base (Circ. INPS N. 147/2019, par. 10.3, pag. 12).

Limite di reddito personale lordo annuo per la trasformazione della Pensione di invalidità civile totale al 100 per cento e della Pensione per sordi: Euro 16.982,49

Limite di reddito personale lordo annuo per la trasformazione dell'Assegno mensile di assistenza per invalidi civili parziali: Euro 4.926,35

Assegno sociale sostitutivo per gli invalidi civili, importo base: Euro 374,48

Bisogna distinguere due casi:

1) Se si era già riconosciuti invalidi civili prima dei 67 anni (come da prospetto sopra indicato). Per la determinazione dei limiti di reddito ci si riferisce a quelli previsti per la liquidazione dei rispettivi trattamenti di invalidità di cui si gode e si considerano soltanto i redditi personali (e non quelli del coniuge). Ciò significa che i requisiti reddituali sono gli stessi che determinano la concessione della pensione INVCIV (Circ. INPS n. 86/2000).

2) Se si viene riconosciuti invalidi civili dopo i 67 anni: Si applica la stessa normativa riguardante la generalità dei cittadini ultra sessantasettenni indigenti, con gli stessi limiti reddituali previsti per il diritto all'assegno sociale (non sono previste condizioni di maggior favore per gli invalidi civili ultra sessantasettenni). In questo caso quindi, verranno calcolati i redditi personali sommati a quelli del coniuge (Limiti reddituali: Euro 5.977,79 se soli, Euro 11.955,58 se coniugati). L'importo di Euro 459,83, è più alto (importo base + maggiorazioni sociali), rispetto al quantum previsto per l'assegno sociale degli invalidi civili riconosciuti prima del 67esimo anno di età (solo importo base), ma le possibilità di ottenerlo sono, obiettivamente, più limitate, proprio in ragione del fatto che il reddito del coniuge va, in questo caso, a concorrere con quello personale (diversamente da chi, invece, era invalido civile prima del 67esimo anno di età).

Nella trasformazione in assegno sociale delle provvidenze economiche spettanti agli invalidi civili e ai sordi civili (fattispecie indicata al punto 1) di cui sopra), non si possono applicare le maggiorazioni sociali. Pertanto, l'importo corrisposto risulta inferiore a quello stabilito dalla norma (Euro 374,48 vs 459,83). Da qui la diversa misura tra l'importo corrisposto agli invalidi civili ultra sessantasettenni e quello concesso alla generalità dei cittadini indigenti che hanno diritto all'assegno sociale.

Indennità di accompagnamento per invalidi civili totali, non ricoverati gratuitamente a carico del SSN: Euro 520,29

In caso di ricovero oltre il 29esimo giorno, gratuito a carico del SSN, l'invalido civile totale titolare di indennità di accompagnamento dovrà darne comunicazione all'INPS, perché venga sospesa l'erogazione dell'accompagno.

Indennità di accompagnamento per invalidi civili parziali, per effetto della concausa della cecità parziale (Corte Costituzionale n. 346/1989): Euro 520,29

Limite di reddito personale lordo annuo per il diritto alla indennità di frequenza invalidi civili parziali minorenni fino al compimento di 18 anni (invalidità pari o superiore al 74 per cento): Euro 4.926,35

Indennità di frequenza: Euro 286,81

In caso di ricovero del minore titolare dell'indennità di frequenza oltre il 29esimo giorno, il genitore dovrà darne comunicazione all'INPS, perché venga sospesa l'erogazione dell'indennità (legata alla presenza a scuola).

L'indennità di frequenza potrebbe interessare i soggetti minori ipovedenti gravi, che si vedono riconosciuta dalla Commissione per l'invalidità civile, una invalidità di almeno il 74 per cento. Non dimentichiamo che i minori ipovedenti gravi sono sì "non vedenti", ma non "ciechi civili".

L'indennità di frequenza è prevista anche per i minori, da 0 a 3 anni, che frequentino l'asilo nido (Corte Costituzionale n. 467/2002. Messaggio INPS n. 9043 del 25/05/2012). La presenza dei minori presso le comunità di tipo familiare non è incompatibile con l'erogazione dell'indennità di frequenza. Infatti, le comunità famiglia (in base alla normativa in materia ex legge 328 del 2000 e decreto 308 del 2001) risultano caratterizzate da funzioni di accoglienza a bassa intensità assistenziale. Hanno, altresì, diritto all'indennità di frequenza anche i minori stranieri titolari di carta di soggiorno o di permesso di soggiorno di durata non inferiore ad un anno (Corte Costituzionale n. 22/2015. Messaggio INPS.HERMES.20-10-2015.0006456).

I titolari di prestazioni INVCIV in attesa di revisione conservano tutti i diritti acquisiti in materia di benefìci, prestazioni e agevolazioni di qualsiasi natura. Pertanto, per le prestazioni a favore di invalidi civili, ciechi civili e sordi, per le quali nell'anno 2020, risulti memorizzata nel database una data di revisione sanitaria, il pagamento è comunque impostato anche per le mensilità successive alla data di scadenza della revisione, senza che la Commissione sanitaria abbia ancora provveduto alla convocazione a visita.

I pagamenti dei trattamenti pensionistici, gli assegni, le pensioni e le indennità di accompagnamento INVCIV, le rendite vitalizie dell'INAIL vengono effettuati il primo giorno bancabile di ciascun mese o il giorno successivo se si tratta di giornata festiva o non bancabile, con un unico mandato di pagamento, fatta eccezione per il mese di gennaio nel quale l'erogazione viene eseguita il secondo giorno bancabile (Il conto corrente per le pensioni previdenziali- Vecchiaia e Trattamento anticipato di anzianità- e quello per le prestazioni assistenziali INVCIV deve coincidere, in quanto è sempre l'INPS che provvede al pagamento per entrambe le tipologie di emolumenti).

I neomaggiorenni titolari di indennità di accompagnamento e di comunicazione non sono sottoposti a nuova visita al compimento del 18esimo anno di età; le relative pensioni INVCIV verranno concesse in automatico, previa presentazione della dichiarazione reddituale AP70 da parte del soggetto cieco totale o invalido civile al 100 per cento, al compimento della sua maggiore età, per la verifica dei limiti reddituali.

Ai minori già titolari di indennità di frequenza, che abbiano provveduto a presentare il modello AP70 entro i sei mesi antecedenti il compimento della maggiore età, è riconosciuto in via provvisoria, al compimento del 18esimo anno di età, l'assegno mensile di assistenza per invalidi civili parziali maggiorenni. Rimane ferma la circostanza per cui, al raggiungimento della maggiore età, l'interessato invalido civile parziale sarà tenuto ad inviare, tempestivamente, all'INPS la domanda di accertamento delle proprie condizioni invalidanti presso la Commissione collegiale per l'invalidità civile. Nel malaugurato caso in cui, in sede di accertamento medico-legale, venisse riconosciuta all'interessato neomaggiorenne una percentuale di invalidità inferiore al 74 per cento (limite minimo percentuale per l'assegno di assistenza), l'INPS procederà alla ripetizione di tutte le somme corrisposte provvisoriamente dopo il compimento della maggiore età.

Inoltre, non sono infrequenti casi di nuclei familiari, dove, ad esempio il marito (o parimenti la moglie) sia cieco civile e titolare solo di provvidenze INVCIV e la moglie casalinga o disoccupata o, al massimo, che percepisca la sola pensione sociale. In tali casi, il reddito familiare sarà certamente molto basso e, pertanto, l'interessato titolare di pensione INVCIV potrà ottenere dall'INPS, a domanda tramite la presentazione di una Ricostituzione documentale di pensione (allegando le ultime dichiarazioni reddituali e, ad ogni buon conto, anche copia del verbale di riconoscimento di cecità civile), un incremento economico della medesima prestazione INVCIV, secondo le misure sotto riportate.

RUBRICHE
Agenzia IURA
a cura di Roberta Natale
L'Agenzia IURA
L'Agenzia per i Diritti delle Persone con Disabilità si è costituita ufficialmente lo scorso mese di dicembre, ma era già operativa da tempo.

Come comunicato ai nostri lettori, l'Agenzia IURA nasce con lo scopo principale di tutelare, non solo la categoria dei disabili visivi, ma più in generale coloro che a causa della loro disabilità possono subire delle discriminazioni in ambito civile, penale ed amministrativo.

Uno dei recenti casi di cui l'Agenzia si è occupata, a seguito di segnalazione di un nostro socio e del Consiglio regionale UICI della Campania, tratta dell'illegittimità di un bando di concorso pubblico del Comune di Calitri in Provincia di Avellino per la copertura di un posto di istruttore amministrativo, riservato alle categorie protette ex L. n. 68/99 dal quale venivano escluse le persone prive della vista.

Le motivazioni all'uopo sostenute dall'Amministrazione locale e rese note, successivamente, in un parere pubblicato sul sito del Comune ribadivano come la vista fosse "un requisito indispensabile allo svolgimento del servizio, soprattutto in considerazione del fatto che il medesimo prevede un diretto rapporto con il pubblico".

Di talché, l'Agenzia ha provveduto a confutare le argomentazioni sostenute dalla stessa in quanto prive di fondamento, lesive della par condicio dei candidati e soprattutto di natura sostanzialmente discriminatoria. Altresì, è stato invocato, a sostegno del favor admissionis e della parità di trattamento, la non correlazione dell'uso essenziale della vista con le attività di front office svolte dal futuro operatore.

È utile informare come i bandi dei concorsi pubblici, indetti per l'assegnazione di posti di pubblico impiego, vanno tempestivamente impugnati, se contenenti clausole immediatamente lesive delle aspirazioni dei candidati, qualora impongano determinati requisiti di partecipazione anziché altri (v. Consiglio di Stato, sentenza n. 946/2015).

L'esclusione di una persona al solo titolo della minorazione visiva concreta, pertanto, in una discriminazione diretta passibile della tutela giurisdizionale prevista ai sensi degli artt. 3 e 4 della legge 1 marzo 2006, n. 67.

Parimenti, la Convenzione ONU sui diritti delle persone con disabilità, ratificata dall'Italia con legge n. 18 del 3 marzo 2009, che richiama più volte il concetto di non discriminazione, nell'articolo 27 sancisce il divieto di "discriminare sulla base della disabilità con riguardo a tutte le questioni concernenti ogni forma di occupazione, incluse le condizioni di selezione, assunzione e impiego, mantenimento dell'impiego, avanzamento di carriera e le condizioni lavorative sicure e salubri".

In conclusione, la clausola inserita dal Comune suindicato viola da un lato, il principio di eguaglianza stabilito dall'art. 3 della nostra Carta costituzionale e, dall'altro, la dignità della persona, che viene lesa a causa della sua cecità, a parità degli altri candidati nell'accesso ai pubblici uffici.

Invero, le attività di front office e di back office previste dalla figura professionale messa a bando di concorso, possono essere largamente svolte dalle persone disabili visive che, opportunamente coadiuvati da idonei ausili tiflotecnici ed informatici, sono in grado di esercitare e soddisfare la qualità dei servizi offerti all'utenza. 

A seguito della ricostruzione giuridica descritta, il Comune di Calitri ha provveduto immediatamente a rettificare il citato avviso pubblico includendo alla partecipazione anche la nostra categoria e ha provveduto a riaprire i termini per la presentazione delle domande.

Per ogni ulteriore informazione si rimanda al sito dell'Agenzia al seguente link: https://www.agenziaiura.it/ e al contatto di telefono: 06 69 98 83 56.

RUBRICHE
Occhio alla ricerca
a cura di Prof. Dr. med. Andrea Cusumano
Visione artificiale: nuove possibilità di recupero funzionale con la protesi corticale Orion
La visione artificiale è ormai una realtà consolidata e ad oggi esistono diversi modelli di protesi retiniche che sono stati sperimentati sull’uomo con risultati molto positivi. La prima protesi retinica ad aver ottenuto l’approvazione alla commercializzazione - nel 2011 in Europa e nel 2013 negli USA - è stata Argus II, prodotta dalla Second Sight Medical Products, una compagnia statunitense leader nel settore. Negli anni successivi diverse compagnie e joint ventures internazionali si sono concentrate sulla progettazione e realizzazione di modelli di protesi retiniche con innovazioni tecnologiche tali da rendere le stesse protesi sempre più piccole in dimensioni e di conseguenza la chirurgia d’impianto sempre meno invasiva. Nonostante il successo delle protesi retiniche, esiste una criticità che ne impedisce l’utilizzo in una grande fetta di popolazione di pazienti non vedenti: le protesi retiniche, infatti, possono essere utili solo ai pazienti che presentano una retina interna ancora integra e un nervo ottico funzionale. 

Questa criticità viene superata dalla protesi corticale, un dispositivo in grado di stimolare direttamente l’area della corteccia cerebrale responsabile della visione senza coinvolgere nel "nuovo processo visivo" alcuna struttura oculare né il nervo ottico. Pertanto la protesi corticale rappresenta una grossa speranza per tutti quei pazienti a cui fino ad oggi è stato detto che per loro l’evoluzione della visione artificiale non avrebbe avuto alcun beneficio.

Ancora una volta è la società statunitense Second Sight Medical Products a tornare sotto i riflettori grazie alla realizzazione e alla sperimentazione della protesi corticale innovativa Orion, pensata per tutti coloro che hanno perso la visione a causa di patologie degenerative della retina che coinvolgono e danneggiano la retina interna, di patologie del nervo ottico quale il glaucoma, e di gravi traumi o lesioni all’occhio.

La protesi corticale Orion presenta 60 elettrodi in grado di elicitare la percezione di impulsi luminosi con un pattern corrispondente - e con il tempo associabile - a un determinato oggetto direttamente sull’area della corteccia cerebrale deputata alla visione. Lo scopo di Orion non è quello di restituire una visione "naturale" come quella delle persone vedenti, bensì quello di creare una stimolazione in grado di fornire, anche grazie all’aiuto di un training molto specifico, informazioni utili sullo spazio circostante, rendendo in questo modo le persone non vedenti più autonome. I pazienti che ricevono l’impianto di Orion devono indossare dei dispositivi ausiliari: una telecamera miniaturizzata montata su un paio di occhiali, un’antenna e un’unità che processa i video (VPU, Video Processing Unit). La telecamera è in grado di catturare le immagini in tempo reale e trasformarle in un pattern di stimolazione nervosa che viene trasmesso, in modalità wireless, alla griglia di elettrodi impiantata sulla superficie della corteccia cerebrale, ottenendo infine la stimolazione della corteccia stessa.

La FDA statunitense ha approvato per Orion un primo studio di fattibilità. Nader Pouratian, professore associato di neurochirurgia presso il Ronald Reagan UCLA Medical Center di Santa Monica, California, e uno dei principal investigator dello studio, ci ha spiegato come è stato svolto lo studio e quali sono stati i primi risultati.

Allo studio clinico hanno preso parte 6 soggetti, una donna e 5 uomini di età compresa tra i 29 e i 57 anni e divenuti non vedenti a causa di glaucoma (due pazienti), endoftalmite (un paziente) e gravi traumi agli occhi (tre pazienti); tutti i pazienti presentavano una corteccia visiva perfettamente funzionale. Il primo test dopo l’impianto di Orion è stato effettuato a 2 settimane dalla chirurgia ed è consistito nel verificare che ogni contatto elettrico fosse "acceso" individualmente e misurare a quale livello di stimolazione elettrica si ottenesse una percezione visiva, ossia un fosfene. Dopo il primo test iniziale, i ricercatori hanno lasciato che i pazienti continuassero ad adattarsi alla presenza dell’impianto e dopo circa tre mesi i pazienti hanno iniziato a utilizzare il dispositivo. 

Dei cinque pazienti impiantati, due (il 40%) hanno avuto un miglioramento della funzionalità visiva significativo, gli altri tre (il 60%) hanno avuto un miglioramento della funzionalità visiva più modesto. Tutti i pazienti hanno avuto una percezione visiva in risposta alla stimolazione e l’hanno avuta in corrispondenza di quasi tutti gli elettrodi quando questi sono stati attivati. Il Dr. Pouratian ha dichiarato che i pazienti sono stati in grado di descrivere fosfeni di diverse forme: spot di luce a forma di cerchio, a forma di ovale e lineari.

I pazienti hanno ricevuto un training mirato con degli specialisti della riabilitazione visiva per imparare a utilizzare al meglio le potenzialità del dispositivo impiantato. Le percezioni visive dei pazienti che hanno ricevuto l’impianto della protesi corticale Orion sono molto lontane da quelle delle persone vedenti, ciononostante tali percezioni hanno significato e significano tutt’oggi molto per loro. Riuscire a identificare una forma specifica, come ad esempio un quadrato su uno schermo, e individuare la presenza e in alcuni casi la direzione di moto di oggetti e persone è molto importante nella vita quotidiana di chi ha perso completamente l’utilizzo della visione, poiché fornisce informazioni sul mondo circostante e permette al paziente di muoversi più agevolmente in modo indipendente. 

Durante lo studio i ricercatori hanno riportato cinque eventi avversi in due pazienti, solo uno dei quali grave (attacco epilettico). I partecipanti allo studio ad oggi portano l’impianto corticale da 12 mesi e saranno seguiti per cinque anni. Questi risultati incoraggianti hanno spinto la Second Sight Medical Products ad accelerare lo sviluppo della protesi corticale. Come spiega Will McGuire, presidente e chief executive officer della compagnia, la tecnologia di Orion permette l’utilizzo di più elettrodi rispetto a una protesi retinica e quindi si potrebbero elicitare pattern visivi con molti più pixel, inoltre il trattamento di entrambi gli emisferi del cervello porterebbe a un ulteriore incremento del campo visivo e della qualità visiva. Attualmente sono in fase di sviluppo un chip da 169 elettrodi, rispetto agli attuali 60, e altre tecnologie complementari per coadiuvare e completare l’esperienza visiva "alternativa", come ad esempio un software per il riconoscimento degli oggetti e dei volti in grado di informare l’utente su cosa o chi è l’oggetto "osservato" dagli occhiali indossati, e l’imaging in infrarosso, in cui la visione è stimolata dal calore delle persone e degli oggetti per facilitarne la localizzazione.

Noi oftalmologi siamo estremamente felici di poterci rimangiare affermazioni quali "per il Suo caso non c’è nulla da fare". Negli ultimi anni ci siamo venuti a trovare più volte nella condizione di doverci ricredere sull’impossibilità di cura di una determinata patologia oculare e personalmente spero, anzi credo, che persino per la cecità completa oggi sia solo una questione di tempo perché tutti i pazienti possano finalmente contare su un recupero funzionale in grado di restituire loro un buon livello di qualità di vita e indipendenza nella loro vita quotidiana.

RUBRICHE
Una finestra sul sociale
a cura di Giuseppe Manzo - giornalista
Finanza per il sociale: il premio giornalistico
C'è tempo fino al 6 marzo 2020 per partecipare al premio giornalistico "Finanza per il sociale" promosso da ABI, FEDUF, FIABA, con il patrocinio del CNOG - Consiglio Nazionale dell'Ordine dei Giornalisti, e rivolto a giornalisti professionisti, pubblicisti, praticanti e allievi delle Scuole di Giornalismo o di Master riconosciuti dall'Ordine dei Giornalisti, di età inferiore ai 35 anni. La partecipazione è gratuita; al primo classificato un premio di 1.200 euro. 

Gli articoli o servizi radiotelevisivi sul tema "Storie di inclusione: come l'educazione finanziaria, anche grazie alle innovazioni, supporta i cittadini nelle scelte economiche" dovranno evidenziare come le nuove tecnologie e i nuovi approcci didattici al servizio dell'educazione finanziaria e al risparmio possano aiutare a promuovere l'inclusione sociale e l'autonomia delle persone. Ogni concorrente, singolarmente o in gruppo potrà partecipare con un solo articolo/servizio, pubblicato o trasmesso tra il 1° marzo 2019 e il 1° marzo 2020. Gli elaborati dovranno essere spediti entro il 6 marzo 2020 via mail a ufficiostampa@fiaba.org indicando come oggetto 'Premio Finanza per il Sociale V Edizione' o per posta a FIABA - Premio Giornalistico 'Finanza per il Sociale', Piazzale degli Archivi, n. 41, 00144 Roma. Farà fede la data del timbro postale. Dovranno comunque pervenire entro e non oltre il 13 marzo 2020. Bando e maggiori informazioni su www.abi.it, www.fiaba.org, www.feduf.it, www.curaituoisoldi.it. La V edizione è indetta con la partnership del Comitato per la programmazione e il coordinamento delle attività di educazione finanziaria, del MdR - Museo del Risparmio e del CeRP-Fondazione Collegio Carlo Alberto.

