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PREFAZIONE

Da sempre sensibile alle problematiche legate al disagio sociale, con particolare riferimento all’ambito giovanile, la Cassa Rurale di Treviglio ha accolto con interesse la proposta di sostenere la realizzazione di questa pubblicazione. In tal modo essa è lieta di apportare un ulteriore contributo alle diverse iniziative promosse in occasione della proclamazione del 2003 Anno Internazionale del Disabile. 

Con il proprio sostegno la Cassa intende inoltre esprimere il più sentito apprezzamento nei confronti dell’Associazione Futura ed in generale di tutte le associazioni che operano nell’ambito del sociale, per il prezioso supporto che forniscono alle famiglie in difficoltà e per l’importante azione di sensibilizzazione che svolgono all’interno delle comunità.
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PRESENTAZIONE

Questo opuscolo è nato dall’esigenza di fornire alle famiglie dei bambini e dei ragazzi con diversi tipi di difficoltà una panoramica per quanto possibile semplice e completa delle opportunità previste dalla Legge

La sua realizzazione è il risultato di un lavoro congiunto fra l’Associazione Futura onlus, gli operatori del servizio di Neuropsichiatria Infantile di Verdello (Bg) ed alcuni genitori rappresentanti e non del mondo delle associazioni, attraverso incontri periodici e programmati.

Il percorso è stato importante per tutti, perché ha dato la possibilità di confrontarsi, scambiare opinioni e punti di vista e aprire ambiti di riflessione che altrimenti non avrebbero potuto essere possibili.

Ci sembra quindi un buon contributo all'Anno Europeo del Disabile. 


introduzione

Dire che i bambini e le bambine disabili hanno gli stessi diritti dei loro coetanei può sembrare ovvio e scontato. Eppure ancora non è del tutto scontato neppure che i bambini e le bambine non disabili godano davvero dei diritti che sono loro riconosciuti dalla Comunità internazionale (tab 1).

Non è ovvio né scontato il fatto che, per poter godere di uguali diritti partendo da condizioni di base diverse, siano necessari percorsi altrettanto diversi, che consentano davvero pari opportunità. 

Come può, senza supporti adeguati, esercitare il proprio diritto a giocare un bambino con gravi problemi motori? O un ragazzo dislessico esercitare il proprio diritto a leggere ed a studiare?

I bambini e le bambine disabili possono avere bisogno di un'ampia rosa di interventi terapeutici, sociali, psicologici, educativi, aggregativi, didattici, assistenziali ecc. per poter esercitare il proprio diritto di cittadinanza. A volte per essere in grado di usufruirne sono indispensabili delle modifiche, a volte no, a volte solo per qualche tempo.

Certo è che le modifiche delle attività quotidiane non sono ancora naturali e scontate, o lo sono solo in rari contesti particolarmente sensibili. Sono in genere il frutto di faticose contrattazioni e mediazioni tra la famiglia e l’ambiente di vita, nelle quali le normative italiane, tra le più avanzate al mondo, possono venire in aiuto. 

Ecco allora che questa Guida ai diritti vuole essere soprattutto un contributo per orientare i genitori e le famiglie nel mondo dei servizi e delle normative, perché possano rappresentare davvero delle risorse fondamentali sulla strada delle pari opportunità e non degli ostacoli che rischiano di aggiungersi a quelli che già ci sono.

Come vedrete, è molto schematica e sintetica, sia per dare l’idea delle possibilità che esistono senza appesantire troppo la lettura, sia perché alcuni aspetti della normativa sono in continuo cambiamento. 
Un’ultima cosa, non meno importante, che le famiglie ci raccomandano sempre di tenere in mente: anche i fratelli e i familiari, hanno gli stessi diritti di coloro che non hanno una persona disabile in famiglia. Anche per loro è importante pensare in termini di pari opportunità e di superamento del senso di esclusione e di solitudine.


Capita spesso di sentire parlare di handicap e di disabilità, ma altrettanto spesso i termini non sono usati nel loro giusto significato.

Ci sembra allora che possa servire riprenderlo, per rendere maggiormente comprensibile il senso di questa “guida ai diritti”.

COS’E’ LA DISABILITA’?

La disabilità (oggi definita dall’OMS “limitazione nelle attività”) è la limitazione funzionale che la persona sperimenta in conseguenza delle proprie condizioni di salute nell'esecuzione di attività che sono tipiche dell'età. Non si tratta quindi necessariamente di una malattia, né tutti i malati sono disabili.

Ad esempio, un bambino diabetico che è ben curato con l'insulina ha una malattia e una menomazione (il suo pancreas non funziona come dovrebbe) ma non ha una disabilità perché può fare tutto quello che fanno gli altri.

Un ragazzo che cammina con difficoltà per un problema neurologico avuto alla nascita non è più "malato" (lo è stato solo all'inizio); ha una menomazione (una parte delle cellule del suo cervello non ci sono più o non funzionano come dovrebbero) ed ha una limitazione nelle proprie attività perché non può muoversi come tutti gli altri.

COS'E' L'HANDICAP?

Il termine handicap è di origine inglese, viene utilizzato per indicare la limitazione alla partecipazione nelle diverse situazioni del contesto sociale in cui la persona vive.

Per tornare all'esempio del ragazzo diabetico di prima, si troverà in una situazione di handicap se a causa delle restrizioni dietetiche necessarie non verrà invitato alle feste di compleanno dei compagni. 

Il ragazzo con difficoltà a camminare si troverà in una situazione di handicap se nella sua scuola non ci sarà la possibilità di usare l'ascensore o se i ragazzi dovranno continuamente fare molti spostamenti tra aule lontane, o se vive in una cittadina piena di salite e discese. 

Proprio per sottolineare il ruolo chiave del contesto, l’OMS raccomanda di parlare di “limitazione nella partecipazione” e di abolire la parola handicap. Infatti, anche una persona mancina che non presenta né una menomazione, né una disabilità, potrà sperimentare delle difficoltà nella partecipazione poiché l'ambiente che la circonda è organizzato soprattutto per i destrimani: le maniglie delle porte, il filo dei coltelli ecc.

PARI OPPORTUNITA'

Le conseguenze del danno e della disabilità di base possono quindi venire amplificate o ridotte dall'incontro con i contesti di vita. Ne discende che l'handicap è soprattutto un problema sociale e che se si rimuovono gli ostacoli sociali la situazione di handicap delle persone disabili diminuisce.

La collettività ha quindi il compito di garantire che i bambini e le bambine possano avere davvero tutti le stesse opportunità, attraverso modificazioni di contesto.

Esempio: una persona affetta da nanismo avrà difficoltà a prendere l'ascensore da sola se i pulsanti di comando non sono alla sua altezza, la sua possibilità di spostamento risulterà quindi compromessa nonostante l'autonomia motoria.

Un disabile che non ha la possibilità di parlare, se trova interventi mirati e ausili che possono permettergli di comunicare, avrà una vita migliore attraverso la realizzazione del suo diritto alla comunicazione. I settori in cui può essere necessario garantire pari opportunità sono moltissimi, e possono essere diversi da ragazzo a ragazzo e a seconda delle fasi della vita: scuola, indipendenza fisica e mobilità, lavoro, tempo libero, autonomie, comunicazione, autosufficienza economica, integrazione sociale ecc. ecc. 

Nell’esperienza delle famiglie e del nostro Servizio, la questione centrale oggi non è quella di far stare fisicamente il bambino o il ragazzo disabile a casa, a scuola e nelle varie e diverse realtà esistenti (obiettivo in Italia ormai in buona parte raggiunto, anche se purtroppo con alcune eccezioni), ma di realizzare con successo un'effettiva integrazione con gli altri (permettere cioè degli scambi veri con i coetanei e con il mondo che ci circonda) sfruttando al meglio le varie opportunità, in modo tale che da ognuna di esse si realizzi un ascolto e una risposta adeguata ai bisogni e ai desideri e un'occasione di sviluppo e di crescita.

Cercheremo di vedere insieme i diritti e le risorse disponibili per i bambini a partire dalla nascita e fino alla maggiore età.

LA NORMATIVA

Lo stato italiano ha cercato di riordinare tutta la materia relativa all’handicap in un'unica Legge Quadro (Legge 104/92) che rappresenta una vera e propria carta dei diritti delle persone disabili attraverso l'indicazione di Principi, Criteri e Strumenti Operativi per ogni fase del processo di integrazione sociale della persona in situazione di handicap: dalla prevenzione, alla diagnosi precoce, alla cura e riabilitazione; dalle misure di inserimento sociale all'integrazione scolastica e lavorativa; dalla formazione professionale al superamento delle barriere architettoniche, alla riserva degli alloggi, alle agevolazioni previste per i disabili e per i lavoratori che abbiano nel proprio nucleo una persona in situazione di handicap.



Vi sono poi una serie di altre normative successive, che hanno precisato e approfondito man mano aspetti specifici (agevolazioni fiscali…..).

L'INSERIMENTO SCOLASTICO

Uno dei cambiamenti più importanti nella vita dei bambini è l'inizio della scuola. E' necessario lasciare la casa e separarsi dai genitori, accettare di incontrare e conoscere altri coetanei, altri adulti a cui affidarsi, in un ambiente diverso. E' un momento che, se ben accompagnato, rappresenta una tappa fondamentale per tutti i bambini, disabili e non, per crescere e per apprendere. Per questo è ormai prassi consolidata negli asili nido e nelle scuole materne effettuare l'inserimento in modo graduale, permettendo al genitore di essere inizialmente accanto al bambino, per potersi abituare entrambi a poco a poco alla nuova realtà.

La separazione è un passaggio che coinvolge emotivamente anche il genitore che deve "lasciare" a qualcuno di "estraneo" la cura del suo bambino, soprattutto quando si tratta di un bambino che ha necessità particolari.

Nel passato si pensava di garantire i bisogni dei bambini e dei ragazzi in situazione di handicap attraverso percorsi scolastici specifici, ed in particolare attraverso l'inserimento in classi differenziali. 

Negli ultimi 25 anni ci si è resi conto che la migliore attenzione nei loro confronti è l’inserimento nella scuola di tutti con supporti e sostegni mirati. Viene quindi valorizzato il concetto di integrazione che diventa scoperta della diversità, intesa come momento di arricchimento anche per gli altri (bambini, genitori, insegnanti ecc..)

Prescindendo dalle difficoltà dovute alla disabilità, il bambino o il ragazzo hanno quindi diritto all'istruzione e all'educazione tramite la frequenza nelle classi comuni delle istituzioni scolastiche di ogni ordine e grado, vale a dire:

· l'inserimento all'asilo nido

· l'inserimento nella scuola materna

· la frequenza della scuola dell'obbligo e superiore anche fino al 18° anno di età 

· quando necessario ed opportuno, l'eventuale proseguimento nelle istituzioni universitarie 

Il diritto alla scolarizzazione deve essere garantito anche nel corso di eventuali ricoveri ospedalieri prolungati, tramite insegnanti messi a disposizione nel reparto pediatrico.

In particolare, sia le scuole pubbliche sia le scuole paritarie hanno l'obbligo di accettare l'iscrizione di alunni in situazione di handicap e di garantirne l'integrazione scolastica. L'attribuzione di facilitazioni e risorse aggiuntive non è automatica. E' necessario valutare la situazione e i bisogni di ogni alunno, discutere tra famiglia, scuola e servizi per decidere se sia opportuna o meno la certificazione di handicap, da consegnare all'atto dell'iscrizione alla scuola da parte dei genitori. 

Tale certificazione può dare diritto a:

· riduzione alunni per classe :

è possibile chiedere la riduzione del numero di alunni della classe, in modo da organizzare un ambiente didattico più adatto alle necessità del ragazzo

· attribuzione dell’insegnante di sostegno: 

si tratta di un insegnante aggiuntivo, che dovrebbe essere specializzato nel lavoro con ragazzi disabili, e che viene assegnato alla classe della scuola pubblica in cui è inserito il ragazzo in situazione di handicap dall'Ufficio Scolastico Provinciale (l'ex Provveditorato agli Studi) .

La sua presenza non coincide con l'intero orario scolastico.

· attribuzione dell’assistente educatore :

si tratta di un operatore, assegnato all'alunno, previsto nelle situazioni di handicap grave o complesso per garantire un supporto nell’ambito delle autonomie (psichica, sensoriale ecc.) ed in particolare nell'area dell'autonomia fisica 

· trattenimento:

è possibile chiedere che l'alunno, prima di passare alla scuola di ordine successivo, rimanga per un anno o più nella scuola che sta frequentando.

Per rendere concreto il diritto alla scolarizzazione non è però sufficiente la presenza di risorse aggiuntive, ma è fondamentale la collaborazione e il coordinamento tra i vari soggetti coinvolti (famiglia, scuola, Neuropsichiatria Infantile, Comune, ASL, Servizio Sociale ecc.), per definire e supportare nel tempo il progetto “su misura” di quello specifico bambino o ragazzo.

E' importante, inoltre, che i genitori degli altri bambini e i bambini stessi sappiano in anticipo che ci sarà con loro in classe un compagno con delle necessità particolari. 

Sapere di cosa ha bisogno chi ci troveremo accanto permette ai bambini relazioni più autentiche e partecipate tra loro e permette ai genitori di condividere l'esperienza con i propri figli.

I CRITERI DI VALUTAZIONE

La legge quadro stabilisce che i criteri di valutazione dei ragazzi disabili inseriti nelle scuole di ogni ordine e grado siano connessi a quanto predisposto nel Piano Educativo Individualizzato, che può prevedere anche modifiche dei programmi e dei contenuti delle discipline scolastiche. 

Nelle scuole superiori, sono possibili tre diverse tipologie di percorsi:
· un percorso semplificato per studenti con lievi difficoltà di apprendimento il cui obiettivo è quello di favorire il successo scolastico e il conseguimento del Diploma con un percorso anche temporalmente più lungo (eventualmente con lo sdoppiamento di un anno su due), attraverso la semplificazione del curricolo disciplinare.

· un percorso individualizzato per studenti con disabilità più marcata e che necessitano di percorsi formativi personalizzati: percorso mirato da sviluppare nell'arco del biennio o di un triennio alla fine del quale è prevista l'organizzazione di tirocini di orientamento

· in situazioni molto particolari, la possibilità di una frequenza in qualità di uditore con tempi e modi da definire in base alle esigenze del ragazzo

In tutti e tre i casi, è prevista la possibilità di effettuare prove scritte e/o grafiche con tempi più lunghi e con la presenza di assistenti per l’autonomia e la comunicazione e con l’uso degli ausili necessari. 

Per quanto riguarda gli esami di stato conclusivi è previsto un doppio tipo di esami:

1) esami su programmi ordinari semplificati nei contenuti (art 16 L.104/92), che prevedono il rilascio del titolo di studio legale. Le prove previste devono essere equipollenti a quelle dei compagni cioè devono dimostrare il possesso di competenze di apprendimento simili .

2) Esami differenziati svolti sulla base di un progetto individualizzato con contenuti diversi rispetto ai programmi ministeriali, che non prevedono il rilascio di un titolo di studio con valore legale ma di un attestato di frequenza.
“SITUAZIONI PARTICOLARI”

DISLESSIA

La dislessia è un tipo di disabilità molto particolare, in quanto colpisce le competenze strumentali necessarie per il lavoro scolastico. Può rendere molto difficile proprio il fatto di leggere e scrivere o di far di conto ad un ragazzino intelligente come tutti gli altri, che non ha problemi motori né psicologici e che è perfettamente in grado di seguire i contenuti di tutte le attività scolastiche, purché vengano messi in atto alcuni accorgimenti. 

Può essere necessario registrare le lezioni, consentire l’uso della calcolatrice o della tavola pitagorica o del computer, non pretendere il passaggio al corsivo troppo presto o la lettura ad alta voce, o semplicemente tempi più lunghi per l’esecuzione delle attività, senza modificare i contenuti della programmazione didattica. 

Nei ragazzi dislessici, soprattutto se con forme lievi, gli strumenti prima menzionati (insegnante di sostegno, assistente educatore, riduzione numero alunni nella classe) possono non essere utili o non esserlo in una prima fase, e comunque vanno valutati attentamente caso per caso. Formalmente però, se non vi è volontà di collaborazione da parte dell’Istituto scolastico, l'unico strumento attraverso il quale vi è la certezza di avere le modifiche necessarie rimane la L.104/92 e la conseguente certificazione di handicap, anche se ciò ha suscitato e suscita la perplessità e il disagio dei genitori. 

SCUOLA POTENZIATA-CSE PICCOLI

In diversi territori, sono operative ormai da diversi anni le esperienze di Scuole Potenziate-Centri Socio-Educativi per Piccoli all'interno di scuole elementari.

Esse si rivolgono ai ragazzi portatori di handicap grave o gravissimo per i quali risultano necessari interventi educativi mirati che la frequenza di un normale percorso scolastico non potrebbe garantire.

La collocazione all’interno di un plesso scolastico garantisce la possibilità di interagire con tutti gli altri alunni della scuola alternando momenti di frequenza nelle classi con attività mirate e individualizzate.

In genere ogni Scuola Potenziata può accogliere 5/6 alunni compresi nella fascia d'età tra i 6 e i 15 anni.

Le dimissioni sono previste alla fine dell’obbligo scolastico (15 anni). Famiglia, scuola, servizio NPI, servizio disabili e Comune di residenza definiscono insieme il progetto successivo, il servizio più idoneo e le modalità di passaggio.

L'orario di frequenza e il calendario scolastico corrispondono sostanzialmente agli orari del plesso in cui è inserita. La presenza può però essere modulata e organizzata tenendo conto delle specifiche esigenze di ogni alunno.

Gli operatori della scuola potenziata lavorano in stretto contatto ed accordo con gli operatori del servizio di Neuropsichiatria Infantile. Le specifiche competenze e i livelli istituzionali coinvolti vengono stabiliti attraverso un apposito Protocollo d'Intesa, che è a disposizione delle famiglie.

SOMMINISTRAZIONE DEI FARMACI A SCUOLA

Un problema che spesso si presenta a scuola è quello della somministrazione dei farmaci agli alunni in orario scolastico, perché non esiste una regolamentazione precisa in proposito. Sembra però possa fare testo il parere ufficiale espresso dal Comune di Roma (febbraio 2000) e inviato ai vari uffici per l'infanzia :

" Una terapia medica ciclica e programmata , per determinate patologie (es. diabete, epilessia) e della quale non si può fare a meno , deve essere somministrata a scuola, secondo le indicazioni del medico curante e previa autorizzazione scritta da parte dei genitori : l'istituzione deve individuare le figure a ciò preposte, nominate per ciascuna scuola per interventi di primo soccorso nei casi di emergenza ai sensi della L. 626/94".

I DISABILI E I SACRAMENTI

Quando il ragazzino raggiunge l’età in cui i compagni si preparano a Comunione e Cresima, è possibile che i genitori si trovino ad affrontare una situazione particolarmente delicata, in particolare se si tratta di un bambino con una disabilità grave. E’ purtroppo accaduto e a volte accade ancora che vi sia chi ritiene che la persona con disabilità grave non sia in grado di entrare in rapporto con Dio.

La Chiesa Cattolica invece, da sempre, ha avuto uno sguardo di predilezione per le persone disabili. L’ultimo documento in ordine di tempo che riguarda la promozione della presenza dei disabili nella comunità ecclesiale è quello emanato dalla Conferenza Episcopale Italiana, in occasione  della cinquantunesima assemblea generale del maggio 2003 a cura di S.E Mons. Francesco Lambiasi, presidente della Commissione Episcopale per la dottrina della fede, l’annuncio e la catechesi.

Il documento ribadisce:

- il dovere della Chiesa di accogliere tutti, e in particolare, sull’esempio di Cristo, le persone disabili

- la responsabilità di educare con pazienza le comunità cristiane a superare pregiudizi e resistenze, per essere case aperte a tutti

· l’attenzione e la premura verso le famiglie

· il rispetto  per la natura dei sacramenti 
 A proposito dell’iniziazione cristiana i Vescovi italiani puntualizzano che il “Battesimo è per sua natura ordinato al completamento crismale (la cresima) e alla pienezza sacramentale che si raggiunge con la partecipazione all’Eucarestia”

Per lo svolgimento dell’itinerario di una catechesi per le persone disabili vengono date le seguenti indicazioni:

· “ è necessario anzitutto cercare il coinvolgimento della famiglia, come primo seno materno della fede e della vita cristiana;

· è indispensabile avvalersi inoltre di catechisti che abbiano acquisito sensibilità alla specifica situazione dei bambini e dei ragazzi disabili ed elementi psicopedagogici adeguati per comunicare e testimoniare loro gli elementi basilari della fede e della vita cristiana, secondo le capacità di comprensione nelle diverse forme di disabilità

· l’itinerario di iniziazione cristiana dovrà essere adatto alle possibilità della persona;

· per quanto è possibile il bambino non compia l’itinerario da solo, ma in gruppo cosi’ da evitare qualsiasi emarginazione e discriminazione;

· se opportuno, anche per favorire la ricezione, la celebrazione dei tre sacramenti potrà essere distanziata nel tempo”

TEMPO LIBERO

L'attenzione nei confronti del tempo libero ha assunto relativamente da poco la giusta importanza per i ragazzi disabili, ed ha infine portato il legislatore a disciplinare il diritto all'attività sportiva e a prevedere interventi di natura ricreativa.
L’importanza che i diritti possano essere garantiti per tutti porta però anche ad alcune riflessioni. Se osserviamo la giornata di un bambino e/o di un ragazzino disabile, notiamo molto spesso come sia piena di impegni: la scuola, la terapia riabilitativa, il gruppo organizzato (il corso di nuoto, il corso di acquaticità, l'ippoterapia ecc..), situazioni utili e importanti ma che possono riempire troppo la giornata non lasciando più tempo libero per giocare, per facilitare incontri e relazioni non strutturate con i compagni. Il diritto ad avere tempo libero è invece un diritto di estrema importanza, che aiuta a sperimentarsi, a tessere relazioni, a crescere, a fare delle cose piacevoli.

Per tutti i bambini è importante accogliere nella propria casa i compagni, ed entrare nella loro, farsi degli amici. Per un bambino o ragazzo disabile è ancora più importante, ma può non essere cosa facile, sia per il poco tempo libero che rimane, che per le molte ansie e preoccupazioni che possono mettersi in moto da parte di tutti. Possono essere necessarie attenzioni particolari, o strategie graduali. Un modo che spesso funziona è invitare all’inizio un solo compagno per volta, per un tempo abbastanza breve, e tenere uno spazio “tra genitori” con una tazza di thè in cui parlare un po’ di come è andata. 
Un momento importante è rappresentato dalla pausa scolastica estiva.

CENTRO RICREATIVO ESTIVO

CRE è une definizione lombarda che ritroviamo nella Legge regionale n°1 del 1986 “Riorganizzazione e programmazione dei servizi socio assistenziali della regione Lombardia” negli interventi di sostegno alla persona e alla famiglia.

Sono dei servizi per i ragazzi, che funzionano nei luoghi di residenza durante i periodi di vacanza scolastica. E’ prevista la presenza di soggetti in situazione di handicap, ai quali va garantita la presenza di attrezzature e di personale qualificato.

La fascia di età a cui tali centri si rivolgono varia a seconda delle scelte locali: la normativa sottolinea solo la possibilità di accogliere bambini al di sotto dei 5 anni “quando si possa disporre di un'idonea dotazione di attrezzature e di personale” (art78 L1/86).

Il limite della maggiore età non è vincolante per i ragazzi in situazione di handicap, importante è che l’inserimento venga effettuato sulla scorta di un progetto specifico per il ragazzo disabile.

In concreto la maggior parte dei CRE sembra privilegiare la fascia di età dai 6 ai 14/15 anni.

La scelta dell’orario e del periodo di funzionamento può variare notevolmente da comune a comune, abbiamo infatti Centri funzionanti per la maggior parte del periodo estivo (luglio/agosto), altri solo nel mese di luglio, altri ancora per due-tre settimane e cosi via. Per quanto riguarda gli orari di funzionamento, possiamo trovare centri con orario molto dilatato e funzionale ai genitori che lavorano, ed altri che accolgono i ragazzi solo per mezza giornata.

Al di là delle necessità lavorative concrete dei genitori, la frequenza al CRE è un’occasione importante per i ragazzi, in cui poter stare insieme e rinforzare legami senza la pressione scolastica. 

In tutti è prevista la partecipazione dell’utente al costo del servizio.

Sono servizi gestiti ed organizzati di norma dall’Ente Locale (Comune), sono sottoposti alla autorizzazione al funzionamento, ed alla verifica e controllo da parte dell’ASL.

ORATORI

Anche gli oratori hanno una tradizione importante nella realizzazione di spazi e momenti ricreativi estivi e non, spesso più antica di quella dei Comuni. 

E' possibile anche per l'Oratorio formalizzare l'iniziativa in CRE attraverso la richiesta di autorizzazione al funzionamento ai sensi della legge n°1/1986

A volte i Centri Estivi vengono realizzati in collaborazione e/o in sinergia con i Centri Ricreativi Comunali.

Entrambi rappresentano sicuramente una risorsa molto importante e ormai consolidata da tempo.

ATTIVITA’ SPORTIVA

La possibilità di effettuare dello sport è garantita al disabile dalla Legge Quadro n°104/1992 che garantisce:

a) il diritto all’accessibilità alle strutture sportive da parte dei Comuni, delle Regioni, del CONI, in conformità alle disposizioni vigenti in materia di eliminazione delle barriere architettoniche;

b) l'applicazione di una sanzione amministrativa di natura pecuniaria per chi determina una discriminazione nella realizzazione di tale diritto.

E' prevista inoltre la possibilità di svolgere l'attività sportiva anche a livello agonistico e viene disciplinata dal :

Decreto del Ministero della Sanità del 4/3/1993 "Determinazione dei protocolli per la concessione dell'idoneità alla pratica sportiva agonistica" 




DOPO LA SCUOLA DELL’OBBLIGO

Il momento attuale con l'abrogazione della precedente normativa di riforma scolastica e l'attuazione della nuova si configura come una situazione ancora non del tutto definita 

Una volta esaurito l’obbligo scolastico (secondo la vecchia legge al compimento del 15° anno di età o dopo avere frequentato per 9 anni la scuola dell'obbligo), per i ragazzi che non frequentano le scuole superiori è comunque necessario assolvere l'obbligo formativo entro i 18 anni di età, con la frequenza complessiva di 240 ore di formazione. L’obbligo formativo può avvenire con l’iscrizione a Corsi Formazione Professionale prima dell’inserimento lavorativo, o può essere garantito dal datore di lavoro attraverso la partecipazione dei ragazzi ad appositi corsi. 

Anche la nuova legge sembra prevedere la formazione professionale tra i 15 e i 18 anni attraverso l’alternanza di periodi di studio e lavoro sotto la responsabilità dell'istituzione scolastica o formativa. 

Così come il percorso scolastico ha la necessità di essere pensato e realizzato tenendo conto della diversa condizione di ogni singola persona disabile, anche il momento successivo, per avere senso, ha bisogno di percorsi ed opportunità diverse e differenziate. 

All’interno dei percorsi possibili, l'inserimento lavorativo riveste un ruolo fondamentale. La Costituzione infatti dichiara: “La Repubblica riconosce a tutti i cittadini il diritto al lavoro e promuove le condizioni che rendano effettivo tale diritto” (Art 4 Costituzione)
Le possibilità che si aprono alla conclusione della scuola dell’obbligo sono quindi:

1. proseguimento degli studi all’interno della scuola superiore (l’obbligo formativo è evaso dalla frequenza scolastica)

2. formazione professionale

valida anche ai fini dell’obbligo formativo

3. Inserimento lavorativo (resta aperto il problema dell’obbligo formativo)

a. Assunzione diretta

b. Collocamento obbligatorio 

c. Tirocini, borse lavoro ecc

d. Servizio Inserimento Lavorativo (SIL)

4. altri servizi dopo la scuola

o Iniziative Formative per l’Autonomia SFA

o Centri Socio-Educativi (CSE)

o Progetti mirati

FORMAZIONE PROFESSIONALE

La Formazione Professionale è una competenza attribuita alle Regioni dalla Legge 845/1978, la Legge Quadro sull'handicap ha ribadito l'obbligo di realizzare ".. l'inserimento della persona handicappata negli ordinari corsi di formazione professionale dei centri pubblici e privati.." prevedendo Corsi specifici solo per quegli studenti che non potrebbero frequentare i Corsi normali. Esistono quindi :

CORSI INTEGRATI 

CORSI SPECIALI (Corso di formazione al lavoro specifico per disabili)

Possono essere organizzati direttamente dall'Ente Pubblico oppure dall'Ente Privato (es. ENAIP) in convenzione con la Regione che ne stabilisce le caratteristiche e i parametri da rispettare.
Il fine ultimo della formazione professionale è l'inserimento al lavoro, prevede perciò il collegamento con la realtà lavorativa e la possibilità di usufruire di strumenti quali il tirocinio e la borsa lavoro. 

INSERIMENTO LAVORATIVO

Per ognuno di noi, ed in particolar modo per i ragazzi disabili, è particolarmente importante sperimentare e sperimentarsi in un ambiente lavorativo esterno alla famiglia, che consente così di raggiungere una sempre maggiore autonomia e indipendenza. 

A volte può succedere che i genitori che hanno una attività lavorativa in proprio desiderino inserire fin da subito il figlio nella azienda di famiglia, come magari avviene per altri figli, ma l’esperienza ci ha mostrato quanto possa essere utile e di rinforzo per i ragazzi aver potuto sperimentare prima qualcosa di completamente proprio e di esterno.
Per poter essere avviati al lavoro usufruendo delle tutele che la Legge prevede è necessario in primo luogo procedere ad uno specifico tipo di accertamento dello stato di invalidità, attraverso la richiesta del riconoscimento di persona disabile che prevede la percentualizzazione dell'invalidità stessa (vedi capitolo Invalidità).

Le persone a cui viene accertata una riduzione della capacità lavorativa superiore al 45% possono usufruire del Collocamento obbligatorio.

Se la persona intende usufruire di tale opportunità, verrà quindi valutata dalla Commissione Legge 68/1999 di recente istituita dall'ASL che effettuerà una valutazione di idoneità al lavoro elaborando una diagnosi funzionale finalizzata a produrre il profilo socio lavorativo ed infine una relazione conclusiva in merito ai suggerimenti relativi ad eventuali forme di sostegno e strumenti tecnici necessari per l'inserimento o il mantenimento al lavoro. I lavoratori disabili possono quindi iscriversi alle liste dell'Ufficio Provinciale del Lavoro per il Collocamento Mirato, dove viene stilata una graduatoria.
Per quanto riguarda i disabili psichici questi ultimi vengono avviati attraverso richiesta nominativa, con particolari convenzioni e agevolazioni per il datore di lavoro.

Concorsi presso le Pubbliche Amministrazioni

Con la nuova normativa, i disabili possono accedere a tutti i concorsi per il pubblico impiego, con modalità apposite di partecipazione per rendere effettivo il diritto. Sono state abrogate le norme che richiedono la “sana e robusta costituzione” per poter partecipare ai bandi di concorso 

(art 16 Legge 68/1999)
SERVIZIO PER L'INTEGRAZIONE LAVORATIVA DELL'ASL

L’ASL è uno dei soggetti istituzionali che interviene nella realizzazione del diritto al lavoro del disabile, non solo in fase diagnostica, come si è visto in precedenza, ma anche e soprattutto con Servizi e interventi di sostegno e di orientamento al lavoro. All’interno del Servizio Disabili provinciale è operante il Servizio per l’Integrazione lavorativa che ha a sua volta nei servizi territoriali denominati Nuclei per l’Inserimento Lavorativo (NIL) il proprio braccio operativo.

Tale servizio “ha come obiettivo l’integrazione lavorativa mirata di persone disabili e a rischio di emarginazione favorendo la loro permanenza nell’ambiente sociale e lavorativo.

E’ un servizio che fa da mediatore tra le necessità che emergono dalla realtà dei singoli disabili e la domanda di lavoro del mondo produttivo” 
L’inserimento lavorativo può quindi avvenire in diverse tipologie di strutture, con diversi livelli di richiesta, da strutture produttive vere e proprie (ditte, fabbriche, negozi……) a strutture lavorative protette (ad esempio Cooperative sociali di tipo B), con diversi gradi di accompagnamento (tirocinio lavorativo, borsa lavoro, affiancamento più o meno prolungato di un educatore, ecc) e diversi possibili orari di lavoro, ad orario pieno, a tempo parziale o anche solo per piccolissime parti della giornata.

Le Cooperative sociali di Tipo B sono strutture che svolgono diversi tipi di attività (agricole, artigianali, industriali, di commercializzazione della propria produzione o di servizi) il cui fine principale è rappresentato dall'inserimento lavorativo delle persone svantaggiate. 

CENTRO SOCIO EDUCATIVO

Il Centro Socio Educativo è un servizio rivolto a giovani e adulti disabili, spesso con insufficienza mentale, che hanno assolto l'obbligo scolastico e non potrebbero essere inseriti completamente nel mondo del lavoro, anche se in condizioni protette. 

L'obiettivo di questo servizio è quello di lavorare sulle potenzialità residue della persona, prevenire il deterioramento, stimolando soprattutto per quanto possibile l'autonomia, attraverso un approccio educativo nell'ottica dell'integrazione sul territorio.

Questo, in concreto, significa oltre alle attività in sede uscire anche fisicamente dalla struttura ed essere presenti nella comunità locale attraverso attività all’esterno, ad esempio in piscina, al mercato, al supermercato, al parco etc. 

Un secondo obiettivo è rappresentato dalla possibilità di garantire ai familiari un supporto nella gestione del disabile. La frequenza è diurna, con orario simile a quello scolastico: indicativamente dal mattino a metà pomeriggio, dal lunedì al venerdì, con pausa estiva, pasquale e natalizia. La frequenza non è rigida ma modulata in base alle esigenze di ogni singola persona e potrebbe perciò essere anche solo di poche ore, o avvenire in alternanza a momenti di attività lavorativa o educativa all’esterno.

E' prevista la partecipazione della famiglia al costo del servizio.
INVALIDITA'

Il genitore e/o il tutore di un bambino o di un ragazzo con disabilità può presentare domanda per l'accertamento dello stato di invalidità e di handicap presso la Commissione Sanitaria del distretto dell'ASL di residenza. Tra i componenti della commissione è previsto un operatore sociale (Assistente Sociale) e uno specialista della patologia da esaminare, il Neuropsichiatra infantile è uno degli specialisti previsti.

Presentare la domanda di invalidità non è un obbligo, tanto è vero che non esistono scadenze temporali da rispettare per la presentazione e che una volta in possesso del verbale di riconoscimento è facoltà della famiglia decidere di avvalersene o meno.

E' comunque utile sapere, proprio per poter effettuare una scelta consapevole, che il riconoscimento dello stato di invalidità e di handicap può dare diritto a una serie di benefici sia per i disabili che per i famigliari

A) indennità' economiche

B) esonero dal ticket

C) ausili

D) agevolazioni fiscali e tributarie (stato di handicap) ad esempio esenzione bollo auto

E) astensioni facoltative dal lavoro (stato di handicap)

F) permessi sul lavoro (stato di handicap) 

G) facilitazioni sulla scelta sede lavoro (stato di handicap)

 Ripetizione invalidità:

In alcune situazioni particolari può essere necessario ripresentare la domanda di invalidità:

A) raggiungimento della maggiore età

circa un mese prima del compimento del 18° anno di età è necessario ripresentare domanda di invalidità, allegando copia del verbale di cui si è già in possesso.

B) aggravamento

quando la condizione della persona riconosciuta invalida subisce un peggioramento, è possibile presentare richiesta di nuova visita per aggravamento, finalizzata ad ottenere una valutazione dell’invalidità maggiore di quella riconosciuta.

C) inserimento lavorativo

è una revisione che prevede si definisca la percentuale di invalidità e deve essere presentata per quei ragazzi che hanno assolto l'obbligo scolastico in previsione del collocamento protetto 

LE PROVVIDENZE ECONOMICHE DOVUTE AI MINORI INVALIDI CIVILI

Indennità di frequenza 
E’ una sorta di “rimborso” per le terapie necessarie, che ammonta a 218,65 €.

E’ legata alla frequenza di centri terapeutico/riabilitativi pubblici o privati purché accreditati, a scuole di qualsiasi ordine e grado o centri di formazione professionale. E’ limitata alla durata reale del trattamento, è incompatibile con qualsiasi forma di ricovero in struttura assistenziale e/o terapeutica, e non può essere percepita da chi ha un reddito personale (del minore) annuo di euro 3.755,83.

Indennità di accompagnamento (sul verbale 06 o 07+ legge n° 18/1980, percentuale 100%).

Spetta agli invalidi civili che non sono in grado di camminare o non sono in grado di svolgere gli atti quotidiani della vita tipici dell’età. Non prevede limiti di reddito, ed è costituita da dodici mensilità. E’ incompatibile con il ricovero in Istituto a carico dell’Ente Pubblico, vale a dire con retta pagata dal Comune di residenza. L'importo è di euro 426,09.

Esistono poi anche: l’indennità di accompagnamento per ciechi assoluti, l’indennità speciale per ciechi parziali e l’indennità di comunicazione, che spetta alle persone affette da sordità congenita o prelinguale. 
Per quanto riguarda i cittadini extracomunitari è prevista la concessione dei benefici economici solo se in possesso della Carta di soggiorno.

LO STATO DI HANDICAP

Certificazione di situazione di handicap: viene riconosciuta “a colui che presenta una minorazione fisica, psichica e sensoriale, stabilizzata o progressiva, che è causa di difficoltà di apprendimento, di relazione o di integrazione lavorativa tale da determinare un processo di svantaggio sociale o di emarginazione” (art3. comma 1 Legge n° 104/92)
Certificazione di situazione di handicap grave : viene riconosciuta quando “la minorazione, singola o plurima, abbia ridotto l’autonomia personale, correlata all’età, in modo da rendere necessario un intervento assistenziale permanente continuativo e globale nella sfera individuale o in quella di relazione” (legge 104/92 art3 comma 3).

Per ottenere la certificazione di handicap, è necessario che ne sia stata fatta esplicita richiesta all'atto della presentazione della domanda di invalidità. Non avviene cioè in modo automatico nel corso della procedura di invalidità.

Benefici derivanti:

situazione di handicap : 

· agevolazioni fiscali e tributarie

situazione di handicap grave: 

· agevolazioni fiscali e tributarie 

· Agevolazioni previste dall’art 33 legge n° 104/92 e successivi

* astensione facoltativa dal lavoro fino ai tre anni

* permesso giornaliero retribuito di due ore

* tre giorni di permesso mensile

* facilitazioni per la sede di lavoro

* astensione aggiuntiva dal lavoro di due anni

TICKET

Secondo la normativa italiana, tutti i cittadini sono tenuti alla partecipazione alla spesa sanitaria (ticket) sia per l'Assistenza Specialistica Ambulatoriale che per la Diagnostica strumentale e di Laboratorio. Recentemente sono stati introdotti nuovamente anche i ticket sui farmaci.

“Partecipazione” significa che i cittadini pagano una parte della spesa, che nel caso delle prestazioni diagnostiche strumentali, di laboratorio e ambulatoriali specialistiche arriva fino all’importo massimo di € 46 per ricetta. La Regione provvede poi a pagare all’Azienda Ospedaliera la quota che supera i 46 euro.

Ogni ricetta può contenere fino ad un massimo di 8 prestazioni della stessa branca specialistica (prestazioni di branche specialistiche diverse devono essere prescritte su ricette diverse), ed il Nomenclatore Tariffario è lo strumento che indica le prestazioni erogabili e le relative tariffe.

Il Servizio di Neuropsichiatria Infantile è anch’esso soggetto alla normativa dei ticket, essendo un servizio specialistico dell’Azienda Ospedaliera. 

Non è, invece, necessaria l'impegnativa del medico di base, perché è prevista la possibilità di accesso diretto e la prescrizione delle prestazioni da parte dello specialista Neuropsichiatra Infantile della struttura.

In alcune situazioni particolari, che possono variare a secondo delle leggi in vigore, non è dovuto il pagamento del ticket.

Sono attualmente esenti da Ticket

· le persone di età inferiore a 6 anni o superiore a 65, appartenenti a nucleo familiare con reddito lordo complessivo non superiore a EURO 36.151,98 (£ 70 milioni), riferito all'anno precedente.

· i titolari di pensioni sociali ed i familiari a carico.

· i disoccupati e i familiari a carico, i titolari di pensioni al minimo ultrasessantacinquenni e i familiari a carico.

· gli invalidi civili con percentuale superiore ai 2/3, o con Assegno di Accompagnamento o Indennità di Frequenza.

· ciechi e sordomuti.

· infortunati sul lavoro e affetti da malattie professionali per le prestazioni correlate.

· gli invalidi di guerra e per servizio e gli invalidi per lavoro con percentuale superiore a 2/3 sono totalmente esenti le categorie dalla I alla V, mentre sono esenti solo per le prestazioni correlate alla patologia le categorie dalla VI alla VIII e gli invalidi per lavoro con percentuale inferiore ai 2/3.

· Le patologie individuate da specifici decreti del ministero della sanità.
LA POSSIBILITA' DI AVERE AUSILI, PROTESI E ORTESI
Gli ausili sono un qualsiasi prodotto, strumento, attrezzatura o sistema tecnologico, utilizzato per compensare, alleviare o eliminare un problema temporaneo o permanente.

Nel caso dei bambini, ove in genere non si assiste alla perdita di una funzione già acquisita ma al suo mancato sviluppo, è molto importante che il ritardo in un’area non incida negativamente su tutte le altre.

Per questo il ricorso anche transitorio all’utilizzo di ausili è di estrema importanza, sia in attesa che una funzione si sviluppi che quando, purtroppo, tale sviluppo non è possibile.

L'ausilio è elemento integrante del progetto riabilitativo.   

Il suo scopo è dare maggiore autonomia e migliorare la qualità della vita.

Gli ausili possono:

· favorire la graduale crescita di identità del bambino
· prevenire le complicanze (es. gli ausili di postura)

· promuovere l'autonomia

· favorire la socializzazione

· facilitare le attività nei diversi ambienti di vita del bambino (casa, scuola, realtà aggregative, ecc.)

Un uso precoce di un ausilio favorisce lo sviluppo della funzione per la quale è stato "chiamato" ad intervenire e permette al bambino di mantenere viva la motivazione e di sfruttare al massimo le sue potenzialità. Ad esempio l'utilizzo di una carrozzina da parte di un bambino favorisce e sviluppa la sua capacità e il suo desiderio di spostarsi da solo sia in casa che fuori, aumentando la voglia di raggiungere al più presto il cammino.

Il SSN fornisce gratuitamente alcuni ausili tecnici alle persone che ne hanno necessità temporanea o continuativa e si trovano in particolari condizioni previste dalla legge.

Sono necessari i seguenti passaggi:

a) PRESCRIZIONE, da parte di un medico riconosciuto dalla Regione come medico specialista prescrittore (ad esempio, un neuropsichiatra infantile del Polo territoriale di riferimento del bambino)

b) AUTORIZZAZIONE, da parte dell’Ufficio Invalidi dell’ASL della Provincia di residenza

c) FORNITURA, da parte di una ditta ortopedica scelta dall’utente (tranne che per gli ausili dell’allegato 2, la fornitura dei quali è appaltata direttamente dalla ASL)

d) COLLAUDO, sempre da parte del medico prescrittore.

Hanno diritto alla fornitura i minori di anni 18 che necessitano di un intervento di prevenzione, cura e riabilitazione, indipendentemente dal fatto che siano in possesso dell'invalidità;

Le norme che regolano l'erogazione di protesi, ortesi ed ausili sono contenute nel Decreto Ministeriale 27 agosto 1999, n° 332 "Regolamento recante norme per le prestazioni di assistenza protesica erogabili nell'ambito del servizio sanitario nazionale: modalità di erogazione e tariffe".

Per quanto riguarda gli ausili non inclusi nel DM 332/99 è il cui prezzo ecceda la quota prevista, è necessario l'acquisto diretto o la partecipazione alla spesa.

Dal punto di vista clinico, i due passaggi fondamentali per il buon utilizzo dell’ausilio sono la scelta e l'addestramento all'uso.

Quando è possibile gli ausili dovrebbero essere scelti dal terapista della riabilitazione, in accordo con la famiglia in misura dei reali bisogni del bambino.

L'individuazione dell'ausilio più idoneo può richiedere periodi di prova e valutazione al fine di garantirne un'efficace utilizzo, poiché se un ausilio non è usato in modo corretto si rivela inutile ed inefficace ai fini dell'autonomia e della qualità della vita.

Decreti Regionali a favore dei DISABILI

A partire dall'anno 2000 la Regione Lombardia emana dei Decreti con valore annuale, in attuazione della L.R n° 23/99 "Politiche Regionali per la famiglia", che permette alle famiglie dei bambini e dei ragazzi disabili o al singolo soggetto disabile di chiedere un contributo per l'acquisto di strumenti tecnologicamente avanzati.

Per strumenti tecnologicamente avanzati si intendono prodotti basati su moderne tecnologie in grado di facilitare l'autonomia e ridurre le limitazioni. Non possono però essere finanziati strumenti e ausili che sia già possibile ottenere attraverso il nomenclatore tariffario, o previsti da altre disposizioni di legge (ad es. disposizioni per favorire il superamento e l'eliminazione delle barriere architettoniche negli edifici privati).




LE BARRIERE ARCHITETTONICHE

Le barriere architettoniche sono tutti quegli ostacoli oggettivi di vario tipo che impediscono o limitano la vita di relazione, l'autonomia , l'indipendenza e la mobilità alle persone con difficoltà fisiche durature o temporanee.

Ad esempio una persona che ha subito una frattura alla gamba ed è costretta a portare il gesso può avere grave difficoltà nel salire e scendere le scale, avere a disposizione un ascensore adeguato diventa una garanzia di autonomia nello spostamento e permette di superare il momentaneo handicap.

Un altro esempio di barriera architettonica potrebbe essere la mancanza di marciapiede lungo le strade cittadine o l’assenza di uno scivolo che permetta di salire e scendere facilmente.

Le barriere architettoniche costituiscono un problema per un’ampia fetta di popolazione (chi non lo ha sperimentato anche solo girando con bambini piccoli?) e il loro abbattimento denota un'attenzione alla qualità della vita di tutti e la garanzia di pari opportunità.

La legge italiana ha cominciato ad interessarsi all'eliminazione delle barriere architettoniche con la Legge n° 118/1971 "Norme in favore dei mutilati e invalidi", prevedendo il loro abbattimento negli edifici pubblici e aperti al pubblico con particolare attenzione per quelli scolastici e di nuova costruzione, sui mezzi di trasporto, oltre a prevedere l'assegnazione di alloggi al pian terreno per gli invalidi (riconosciuti) nei caseggiati dell'edilizia economica popolare.

Con la Legge n° 41/1986 le Amministrazioni pubbliche hanno l’obbligo di dotarsi di piani di abbattimento delle Barriere Architettoniche negli edifici di loro proprietà e non possono essere finanziate ristrutturazioni e costruzioni che mantengano Barriere Architettoniche

. 

Più recentemente, con la Legge n° 13/1989, ci si è occupati dell'abbattimento delle barriere architettoniche interne alle abitazioni, prevedendo l'assegnazione di contributi agli invalidi riconosciuti che intendono effettuare interventi per il loro abbattimento.

I Comuni sono inoltre tenuti a realizzare sul proprio territorio parcheggi riservati per disabili. Gli invalidi riconosciuti con deambulazione ridotta li possono utilizzare chiedendo un apposito contrassegno che deve essere esposto sul veicolo, e che dà diritto a circolare anche nelle zone interdette al traffico normale (tipo centro storico). Il Comune, inoltre, deve assicurare gli spostamenti delle persone disabili, intervenendo nelle situazioni di carenza o assenza dei mezzi pubblici.

Sui mezzi di trasporto pubblici, devono essere riservati a persone con limitata capacità motoria almeno tre posti a sedere in prossimità dell’uscita, e sui treni vi deve essere almeno una vettura con spazio sufficiente per lo stazionamento di una sedia a rotelle.

Le principali stazioni ferroviarie dovrebbero poter accogliere adeguatamente il disabile (mezzi di elevazione per l’accesso alle vetture ecc..)

Iniziative interessanti sono state realizzate dall'Ente Ferrovie dello Stato per agevolare l'uso del treno ai disabili attraverso Centri di Assistenza che organizzano l'assistenza del viaggio.

Molta strada però deve ancora essere fatta per garantire veramente a tutti l'utilizzo del mezzo di trasporto pubblico.

LA MAGGIORE ETA’

Con la maggiore età si aprono nuovi orizzonti, nuove scadenze, nuovi problemi da affrontare e in qualche caso nuove tutele da garantire.

Spesso vi è anche grande preoccupazione, perché 18 anni sono anche il limite di età previsto per l’utenza dei servizi di Neuropsichiatria Infantile, e le famiglie temono di non avere più un punto di riferimento certo.

Un servizio di riferimento dopo i 18 anni diviene l’Agenzia Disabili dei Piani di Zona comunali previsti dalla Legge n° 328/2000 di riordino dei servizi sociali.

Due questioni particolarmente critiche riguardano l'esonero dal servizio militare e la tutela.

ESONERO DAL SERVIZIO MILITARE

Per prima cosa è importante ricordare che a partire dai nati nel 1985 il Servizio Militare sarà una scelta e di conseguenza il problema dell’esonero sarà superato.

L'esonero dal Servizio Militare è disciplinato dal DPR n° 1008/2.9.85 che individua le persone esonerabili nei "soggetti affetti da particolari infermità accertate da istituzioni sanitarie pubbliche e quelli affetti da gravi imperfezioni fisiche attestate dal capo dell'amministrazione comunale".

Il giudizio di inidoneità permanente può essere richiesto anche per chi è affetto da infermità che potrebbero peggiorare in conseguenza dei disagi e sforzi che il servizio militare richiede.

Nei soggetti in situazione di gravità è possibile effettuare la richiesta di esonero senza l’esame personale presso gli organi militari competenti, purché l'impossibilità di muoversi o l'eventuale ricovero sia documentato da una certificazione medica rilasciata dalla struttura sanitaria pubblica competente (ASL o NPI). La documentazione deve essere inoltrata al Distretto Militare o all'Ufficio di Leva.

Negli altri casi è prevista l'osservazione (valutazione) presso gli Ospedali o i Centri Medici Militari.

E' utile sapere che tutti i ragazzi che stanno ancora frequentando la scuola possono presentare domanda per il rinvio annuale inoltrando al Distretto Militare la certificazione di frequenza. 

TUTELA

La Legge prevede due tipi di TUTELA nei confronti delle persone maggiorenni che non risultano in grado di tutelare i propri interessi: l'Interdizione e l'Inabilitazione.

Entrambe si propongono di proteggere sia i destinatari dell'intervento che le persone che eventualmente dovessero entrare in rapporto con loro.

Il problema della tutela è un argomento sicuramente molto delicato. Essere il tutore di un bambino è la cosa più ovvia e naturale, esserlo di una persona maggiorenne diventa una scelta sicuramente più difficile, fermandosi però a valutare il problema se ne possono vedere il senso e i vantaggi ma soprattutto gli aspetti protettivi.

Ad esempio uno dei problemi che le famiglie dei ragazzi con gravi compromissioni psichiche e intellettive si trovano ad affrontare è quello dei documenti. Se da una parte è possibile avere una carta d'identità che identifica la persona, nascono immediatamente delle difficoltà per un documento valido per l'espatrio, proprio perché la persona non è in grado di autocertificare la propria posizione penale.

La legge sull'autocertificazione ha risolto e sveltito molte procedure ma non ha potuto risolvere questo problema.

Da questo esempio molto semplice, ma estremamente concreto, si può vedere l'utilità del Tutore.

INTERDIZIONE (C.C Titolo XXII- Art. 414 e seguenti)

In concreto: l'Interdizione è una forma di protezione che si applica nei confronti di persone maggiorenni che "si trovano in condizioni di abituale infermità di mente che li rende incapaci di provvedere ai propri interessi" (art. 414).

La perdita di capacità a seguito dell'interdizione è totale, vale a dire la persona interdetta non può compiere alcun atto patrimoniale (es. fare testamento), né personale come ad esempio sposarsi, riconoscere un figlio naturale e perde i diritti civili come il diritto a votare.

I provvedimenti che ruotano intorno all'Interdizione devono essere iscritti nel registro delle tutele presso la Cancelleria della Pretura, quindi trasmessi all'Ufficiale di stato civile che ne fa annotazione a margine dell'atto di nascita

Viene quindi nominato un Tutore con competenze analoghe a quelle individuate nella tutela dei minori, vale a dire: "Il tutore ha la cura della persona…, la rappresenta in tutti gli atti civili e ne amministra i beni" 

(C.C Art 357).

L'attività di amministrazione e rappresentanza del Tutore si svolge sotto il controllo del Giudice Tutelare; gli atti che eccedono l'ordinaria amministrazione possono essere compiuti solo con l'autorizzazione del Giudice Tutelare o del Tribunale.

INABILITAZIONE  (C.C. Titolo XII Art.415 e successivi)

Questa forma di protezione può essere applicata nei confronti del "maggiore di età infermo di mente, lo stato del quale non è talmente grave da far luogo all'interdizione". 

"Possono anche essere inabilitati anche coloro che, per prodigalità o abuso abituale di bevande alcoliche o di stupefacenti espongono sé e la loro famiglia a gravi pregiudizi economici".

L’inabilitazione lascia alla persona inabilitata la capacità di compiere tutti gli atti di “ordinaria amministrazione” e gli “atti personali” come il matrimonio e la possibilità di riconoscere i figli naturali.

Per gli atti di straordinaria amministrazione, l'inabilitato non è sostituito ma solo assistito dal Curatore che deve dare il proprio assenso.

L'Inabilitato può essere anche autorizzato, su parere del Giudice Tutelare a continuare l'esercizio di un'impresa commerciale (art. 425 cc), non può, invece, avviare una nuova attività.

I mezzi di pubblicità sono analoghi a quelli già visti per lnterdizione.

 E' possibile perciò definire l'affiancamento del curatore come una tutela di natura prevalentemente economica.

E' importante che i genitori abbiano la possibilità di cominciare a riflettere in anticipo sul problema della tutela che potrà essere necessaria al momento del raggiungimento della maggiore età. Ciò consente di pensare per tempo e di valutare senza fretta l'opportunità e la validità delle diverse soluzioni possibili, e di sfruttare alcuni piccoli vantaggi offerti dal fatto che i ragazzi non abbiano ancora compiuto i 18 anni. 

Esiste, infatti, la possibilità, attraverso il Tribunale per i Minorenni del luogo di residenza, di richiedere l'interdizione o l'inabilitazione al compimento dei 17 anni con procedura gratuita e con effetto a partire dal compimento dei diciotto. 



INSIEME ED OLTRE LA FAMIGLIA

Le conoscenze scientifiche e i cambiamenti culturali che hanno evidenziato come la migliore attenzione nei confronti dei bambini e dei ragazzi in difficoltà sia sostenere adeguatamente l'integrazione con i coetanei, hanno evidenziato anche chiaramente gli effetti negativi che possono avere sui bambini e sui ragazzi i ricoveri prolungati e l’istituzionalizzazione, sia dal punto di vista sanitario che socio assistenziale. Ma perché la persona disabile possa rimanere nel suo ambiente il più a lungo possibile e nel miglior modo possibile, indipendentemente dalla gravità della sua situazione, è necessario sostenerne l’autonomia e fornire alla famiglia e all'ambiente supporti e aiuti qualificati e mirati, che tengano conto dei bisogni e delle necessità di tutti i componenti, e che possono variare a secondo delle diverse fasi della vita, della malattia o di eventi che intervengono nella vita familiare.

L'intervento domiciliare perciò può avere diverse sfumature :

· sanitario/riabilitativo

· assistenziale

· educativo

OSPEDALIZZAZIONE A DOMICILIO

E' un tipo di intervento abbastanza nuovo previsto dal Piano Sanitario Nazionale 

Prevede un'assistenza specialistica erogata al domicilio del paziente da parte di una équipe ospedaliera, in raccordo con il Pediatra di libera scelta, nei confronti di pazienti affetti da malattie croniche nelle quali sia necessaria una elevata componente tecnologica (ad esempio ventilazione assistita ecc).

Data la complessità delle patologie, richiede un elevato livello di coordinamento e la presenza di numerose e diverse competenze professionali, tra cui quelle riabilitative, garantendo così nell'ambiente naturale del malato tutti i supporti e la continuità dell'assistenza prevista nel reparto ospedaliero.

ASSISTENZA DOMICIALIRE INTEGRATA ( A.D.I)

L'A.D.I. include interventi di tipo sanitario e infermieristico, e solo occasionalmente riabilitativi. è gestita dall'ASL in stretta collaborazione con il Pediatra di Libera Scelta o il Medico di Medicina Generale.

Nata inizialmente per pazienti oncologici, si rivolge a patologie in fase cronica e acuta trattabili a domicilio, in genere transitorie e di lieve-media complessità.

E' attiva dal lunedì al sabato, con esclusione dei giorni festivi.

Entrambi questi interventi (A.D.I. e OSPEDALE A DOMICILIO) oltre a riportare la cura nell'ambiente naturale del malato consentono un significativo risparmio della spesa sanitaria. 
SERVIZIO DI ASSISTENZA DOMICILIARE (SAD)

Il SAD è invece un intervento di natura assistenziale organizzato solitamente dal Comune con personale ausiliario a volte coadiuvato dall'obiettore di coscienza. Si occupa dell'assistenza e dell'aiuto sul versante dell'igiene, della preparazione e/o somministrazione dei pasti, compagnia ecc.. 

In alcune situazioni può integrare e completare sia l'intervento dell'ADI sia dell'Ospedalizzazione a domicilio, in altre invece può garantire alla persona quella autonomia che le permette di continuare a vivere e a gestirsi nella propria casa.

E' prevista la partecipazione dell'utente al costo del servizio.

Per alcuni di questi servizi, in particolare SAD e ADI, si ipotizza che ASL o Comune possano fornire alle famiglie un Voucher anziché direttamente le prestazioni necessarie.

Il Voucher costituisce un titolo di acquisto di un servizio (un buono) che il cittadino può spendere presso agenzie esterne per usufruire dell'intervento di cui abbisogna. Le agenzie esterne devono essere “accreditate”, ovvero rispondere a precisi criteri di qualità previsti dalla normativa.
ASSISTENZA DOMICILARE MINORI (A.D.M.)

L'A.D.M. è un intervento educativo domiciliare che viene attivato nei confronti di bambini o ragazzi che ne abbiano necessità o delle loro famiglie, in momenti e/o in situazioni specifiche, di crisi o particolarmente delicate.

Non si tratta di un intervento specifico per ragazzi disabili (quando è necessario un intervento maggiormente specifico è più utile l’ADH, vedi dopo).
E' un intervento attivato dal Servizio sociale del territorio in collaborazione con il servizio specialistico che ha in carico il ragazzo

ASSISTENZA DOMICILIARE HANDICAP (ADH)

E' un intervento educativo domiciliare specifico per ragazzi disabili finalizzata a stimolare la loro autonomia lavorando sulle potenzialità, all’interno di progetti mirati e in stretto raccordo con il servizio specialistico

AFFIDO FAMILIARE

L’affido familiare è un aiuto nei confronti delle famiglie che, per ragioni diverse, attraversano momenti di difficoltà; non è un intervento specificamente rivolto ai ragazzini disabili ma a tutti i minori, finalizzato a garantire loro un ambiente di supporto che affianchi  la famiglia d'origine in attesa che quest’ultima possa superare il momento di crisi che sta attraversando.

Prevede concretamente la permanenza presso un altro nucleo familiare, preferibilmente con figli, per un tempo limitato (può essere a tempo pieno, solo di giorno o per il fine settimana).
STRUTTURE RESIDENZIALI 

Tenuta ferma l'importanza della permanenza della persona disabile e non all'interno del proprio nucleo familiare, vi possono essere situazioni nelle quali è invece opportuno un inserimento residenziale.

I motivi possono essere diversi, a volte semplicemente legati al raggiungimento di un’età nella quale è importante garantire la possibilità al ragazzo di vivere al di fuori della famiglia di origine, proprio come punto di arrivo di un percorso di autonomia. In altri casi, vi possono essere condizioni oggettive di necessità, quali il venire a mancare della famiglia o la sua momentanea indisponibilità e/o inadeguatezza, o invece la necessità di garantire un percorso terapeutico residenziale temporaneo.

Le strutture residenziali assumono caratteristiche e connotazioni diverse in relazione alle diverse esigenze, alle condizioni ed età della persona e della sua famiglia E’ inoltre in corso una revisione della normativa regionale di riferimento, per cui accenneremo solo ad alcuni elementi generali.

Una prima grossa differenziazione è tra strutture di piccole dimensioni che cercano di ricreare degli ambiti in un certo senso simili a quelli familiari (comunità) e le grosse strutture socio-sanitarie o riabilitative. 

COMUNITA'

 pronto intervento: sono quelle strutture che sono in grado di accogliere in tempi molto brevi bambini e ragazzi che si trovano in una situazione di difficoltà acuta, dovuta a cause diverse, e hanno la necessità di trovare una collocazione extrafamiliare immediata. Hanno perciò la funzione di contenere il momento esplosivo in attesa che venga formulato per loro un progetto educativo per il futuro.
 alloggio possono rivolgersi sia ai minori che agli adulti, entrambe cercano di predisporre ai propri ospiti dei percorsi individualizzati, riproponendo un ambiente di tipo familiare.
 per specifiche situazioni sociali (abuso, maltrattamento, problemi penali): queste comunità rientrano nel circuito della tutela. Possono accogliere bambini e/o ragazzi su decisione del Tribunale per i Minorenni. Altre invece rientrano nel circuito penale minorile e sono delle soluzioni educativo/riabilitative in alternativa al Carcere che l'Autorità Giudiziaria Minorile spesso adotta nei confronti di alcuni tipi di reato.
 per bambini piccoli con handicap :sono piccole comunità che accolgono bambini con deficit gravi e gravissimi, che spesso non hanno una famiglia che possa occuparsi di loro.
 per adulti H: sono strutture per persone adulte che non possono vivere nella propria casa. Tali strutture garantiscono un percorso di autonomia.
 terapeutiche per adolescenti : sono unità d'offerta abbastanza nuove e proprio per questo motivo la loro presenza sul territorio regionale è molto ridotta. Sono di norma collegate ad un Presidio Sanitario e si occupano di quegli adolescenti in grave difficoltà psicopatologiche per i quali non è indicato il ricovero in Ospedale e le cure domiciliari non sono sufficienti.
RESIDENZE SANITARIE-ASSISTENZIALI PER PERSONE CON DISABILITÀ (RSD)

In questa nuova denominazione dovranno rientrare sia i CRH ( Centro Residenziale Handicap) sia gli Istituti educativi assistenziali per handicappati (IEAH) sia gli Istituti di riabilitazione extra ospedaliera (IDR ex art. 26 legge 833/78), anche se l'applicazione della nuova normativa non è ancora chiaramente definita.

Tali strutture accolgono persone affette da disabilità fisiche, psichiche e sensoriali di una certa gravità. 

Al loro interno dovrebbero essere possibili varie combinazioni tra componenti assistenziali e riabilitative a secondo della necessità della persona.

Sono prevalentemente dirette a persone adulte che possono avere  necessità educative o assistenziali oppure di riabilitazione, intensiva o specifica o prolungata, l’inserimento prima dei 18 anni dovrebbe essere considerato eccezionale secondo la normativa regionale vigente. E’ invece ancora in corso la revisione delle strutture riabilitative e residenziali per ragazzi disabili sotto i 18 anni.

NUOVE GRAVIDANZE

 

La scelta di intraprendere una nuova gravidanza è una scelta molto importante per i genitori di un bambino disabile, ed è spesso carica di molte preoccupazioni. Le preoccupazioni riguardano sia lo stato di salute del nuovo bambino che le dinamiche psicologiche che potranno esserci tra lui e il bimbo che già c’è.

Per quanto riguarda lo stato di salute del nuovo bambino, grazie alle conoscenze scientifiche oggi acquisite è spesso possibile sapere con anticipo se le condizioni che hanno portato alla nascita di un bambino malato rischiano di ripetersi, quali sono gli esami da effettuare prima e durante la gravidanza e se ci sono delle possibilità di prevenzione o di cura.

Sapere in anticipo quale sarà la situazione del nuovo bambino è comunque importante, sia per scegliere consapevolmente se interrompere la gravidanza con un aborto terapeutico che per decidere di portarla a termine con la possibilità di prepararsi alla nascita sia dal punto di vista sanitario che psicologico.

Confrontarsi con il neuropsichiatra infantile referente del proprio bambino prima di intraprendere la gravidanza può essere d’aiuto, sia per vedere insieme i rischi o gli interventi preventivi possibili che per definire le strutture specialistiche più adeguate a seguire la gravidanza alla luce degli specifici problemi del bambino che c’è già, che per prepararsi alle possibili dinamiche psicologiche tra fratelli. 



Associazionismo: opportunità e risorsa 

Le riflessioni di un genitore

Un figlio disabile cambia di colpo la vita di tutta la famiglia nei suoi ritmi e nei suoi bisogni, nelle relazioni e nelle aspettative. Improvvisamente e continuativamente ci si trova di fronte a problemi che mai avremmo pensato così pesanti se noi stessi non ne fossimo stati colpiti. 

Spesso lo scoraggiamento e la rassegnazione sembrano prendere il sopravvento, ma l’amore che ci lega ai nostri figli fa scaturire energie ed iniziative sorprendenti ed inaspettate.

I nostri figli sono persone splendide e speciali, con una voglia di vivere ed un senso delle cose che contagia e illumina: essi nella loro debolezza e nei loro limiti ci aiutano a rimettere al centro il valore della persona e le ragioni del cuore.

E’ la forza dell’amore, più di quella della disperazione, che fa uscire dal gorgo di impotenza e solitudine che talora sembra inghiottirci. Invece di richiudersi nel proprio dolore, ci si apre all’incontro con gli altri, per costruire spazi di condivisione e di aiuto. 

Con queste premesse, le associazioni, nate dalla spontanea aggregazione di persone che sperimentano i medesimi problemi, offrono importanti opportunità e risorse al singolo e alla collettività.

Sostenuti anche dal prezioso supporto dei volontari, i genitori hanno la possibilità di partecipare ad incontri di formazione che aiutano a meglio comprendere la patologia dei propri figli e le difficoltà ad essa correlate.

Di grande aiuto sono anche gli incontri in cui si può parlare “ alla pari “ ed è possibile dare sfogo alla propria esperienza personale; è questa un’occasione importante perché raccontare le difficoltà e le peripezie passate aiuta a liberarsi di un peso, apre all’ascolto degli altri, predispone alla condivisione, stimola alla ricerca comune di idee e strategie per meglio affrontare i problemi.

Si vivono amicizie e consapevolezze che non cancellano le nostre difficoltà, ma aiutano a superarle e ad affrontarle in modo diverso; ci si sente più ricchi interiormente, meno soli, più forti e competenti verso le necessità dei nostri figli.

Questi sentimenti aiutano a vivere con meno assillo il rapporto con le istituzioni, in modo particolare i servizi e la scuola. 

Il genitore si presenta come singolo, ma non come solo, perché sa di avere alle spalle un’associazione che lo sostiene e tutela; non più schiacciato dal senso d’inferiorità e d’impotenza può essere più serenamente collaborativo.

Tra famiglie e istituzioni può nascere un modo nuovo d’interagire, un rapporto di collaborazione tra persone che si stimano ed aiutano reciprocamente. 

I genitori associati tra loro, primi interessati alla soluzione dei problemi aperti, non sono solo dei beneficiari; con le loro energie e le loro idee, essi sono una preziosa risorsa per la scuola, i servizi e le istituzioni pubbliche, creando una sorta d’interfaccia capace di mettere in dialogo questi mondi così diversi ed importanti e fungendo da pungolo che ne stimola le qualità migliori.

Riconoscendo l’importanza delle associazioni, il Servizio di Neuropsichiatria dell’Infanzia e dell’Adolescenza da tempo ne sostiene e valorizza il ruolo e l’attività.          

VOLONTARIATO 

Dalle considerazioni di questo genitore possiamo vedere come la gestione collettiva di un problema può essere importante per uscire da una situazione di sofferenza, per capire meglio i problemi e addirittura diventare propositivi e protagonisti nei confronti dei propri bisogni proponendo soluzioni.

In questi ultimi anni il volontariato sta assumendo un'importanza, una visibilità e una competenza che non aveva mai conosciuto prima, con particolare attenzione a garantire ai volontari la formazione necessaria.

Il volontariato può essere di supporto alle famiglie ed ai ragazzi in molti modi diversi, che vanno dalla disponibilità di tempo per attività specifiche (compiti, trasporto, attività di socializzazione all’esterno, ecc), al babysitteraggio occasionale per consentire un po’ di fiato ai genitori, al supporto per la preparazione di materiali necessari (giochi modificati, ausili di comunicazione,ecc) al reperimento di fondi per donazioni che consentano interventi formativi sul territorio o acquisto di materiali necessari o altro.

Una lista aggiornata delle principali associazioni dei familiari e di volontariato presenti nei diversi territori è in genere a disposizione presso i Centri Servizi del Volontariato provinciali, presso i servizi di NPIA, le Agenzie Disabili dei piani di zona, i Comuni o le ASL.

Esistono alcune condizioni ed alcune problematiche che hanno avuto la necessità di essere puntualizzate con l’emanazione di alcune 

CARTE DEI DIRITTI per rendere ovunque garantita la loro realizzazione.

Ne riportiamo alcune che sono di particolare rilevanza in questo contesto.

IL BAMBINO IN OSPEDALE
Nel corso di questo lavoro è stato sottolineato come l’istituzionalizzazione porti con sé molti danni e, come nello stesso tempo, esistano situazioni in cui non può essere evitata: il ricovero in Ospedale è una di queste.

L’Ospedalizzazione diventa un fattore negativo per il benessere psicologico soprattutto quando viene attuata nei confronti dei bambini molto piccoli.

Per ridurre il più possibile i suoi effetti negativi sono state elaborate diverse Carte dei diritti del bambino in Ospedale, la più diffusa sembra essere la Carta di E.A.C.H (European Association for Children in Hospital / Associazione Europea per il Bambino in Ospedale).

E.A.C.H. raccoglie Associazioni che si occupano del benessere del bambino in Ospedale appartenenti a sedici Paesi Europei.

La Carta è stata promulgata nel 1988 e riassume in dieci punti le raccomandazioni della Risoluzione del Parlamento Europeo del 1986.

L'ABIO (Associazione per il Bambino in Ospedale) è il rappresentante Italiano.


la Carta dei Diritti del bambino in Ospedale

Carta di EACH

La Carta di EACH, redatta nel 1988, riassume in 10 punti i diritti del bambino in ospedale.

1. Il bambino deve essere ricoverato in ospedale soltanto se l’assistenza di cui ha bisogno non può essere prestata altrettanto bene a casa o in trattamento ambulatoriale.

2. Il bambino in ospedale ha il diritto di avere accanto a sé in ogni momento i genitori o un loro sostituto.

3. L’ospedale deve offrire facilitazioni a tutti i genitori che devono essere aiutati e incoraggiati a restare. I genitori non devono incorrere in spese aggiuntive o subire perdita o riduzione di salario. Per partecipare attivamente all’assistenza del loro bambino i genitori devono essere informati sull’organizzazione del reparto e incoraggiati a parteciparvi attivamente.

4. Il bambino e i genitori hanno il diritto di essere informati in modo adeguato all’età e alla loro capacità di comprensione. Occorre fare quanto possibile per mitigare il loro stress fisico ed emotivo.

5. Il bambino e i suoi genitori hanno il diritto di essere informati e coinvolti nelle decisioni relative al trattamento medico. Ogni bambino deve essere protetto da indagini e terapie mediche non necessarie.

6. Il bambino deve essere assistito insieme ad altri bambini con le stesse caratteristiche psicologiche e non deve essere ricoverato in reparti per adulti. Non deve essere posto un limite all’età dei visitatori.

7. Il bambino deve avere piena possibilità di gioco, ricreazione e studio adatta alla sua età e condizione, ed essere ricoverato in un ambiente strutturato arredato e fornito di personale adeguatamente preparato.

8. Il bambino deve essere assistito da personale con preparazione adeguata a rispondere alle necessità fisiche, emotive e psichiche del bambino e della sua famiglia.

9. Deve essere assicurata la continuità dell’assistenza da parte dell’équipe ospedaliera.

10. Il bambino deve essere trattato con tatto e comprensione e la sua intimità deve essere rispettata in ogni momento.

Carta dei diritti alla comunicazione

Ogni persona indipendentemente dal grado di disabilità, ha il diritto fondamentale di influenzare, mediante la comunicazione, le condizioni della sua vita.

Oltre a questo diritto di base, devono essere garantiti i seguenti diritti specifici:

1

Il diritto di chiedere oggetti, azioni, persone e di esprimere preferenze e sentimenti

2

il diritto di scegliere tra alternative diverse

3

il diritto di rifiutare oggetti, situazioni, azioni non desiderate e di non accettare tutte le

scelte proposte

4

il diritto di chiedere e ottenere attenzione e avere scambi con altre persone

5

il diritto di chiedere informazioni riguardo oggetti, persone, situazioni o fatti che interessano

6

il diritto di attivare tutti gli interventi che rendano loro possibile comunicare messaggi in qualsiasi modo e nella maniera più efficace indipendentemente dal grado di disabilità

7

il diritto di avere riconosciuto comunque il proprio atto comunicativo e di ottenere una risposta anche nel caso in cui non sia possibile soddisfare la richiesta

8 

il diritto di avere accesso in qualsiasi momento ad ogni necessario ausilio di comunicazione aumentativa, che faciliti e migliori la comunicazione e il diritto di averlo sempre aggiornato e in buone condizioni di funzionamento

9

il diritto a partecipare come partner comunicativo, con gli stessi diritti di ogni altra persona, ai contesti, interazioni e opportunità della vita di ogni giorno.

10

Il diritto di essere informato riguardo a persone, cose, fatti relativi al proprio ambiente di vita.

11

il diritto di ricevere informazioni per poter partecipare ai discorsi che avvengono nell'ambiente di vita, nel rispetto della dignità della persona disabile

12

il diritto di ricevere messaggi in modo comprensibile e appropriato dal punto di vista culturale e linguistico.

Dal National Commitiee for the Comunication Needs

Of Persons with Severe Disabilities 1992

A cura di : C.A.A. Centro B.D'intino MI

Chapter ISAAC Italia

CONVENZIONE SUI DIRITTI DELL'INFANZIA

Articolo 1

Il bambino (o bambina) è ogni essere umano fino a 18 anni.

Articolo 2

Gli Stati devono rispettare, nel loro territorio, i diritti di tutti i bambini handicappati, ricchi o poveri, maschi o femmine, di diverse razze.

Articolo 3

Tutti quelli che comandano devono proteggere il bambino e assicurargli le cure necessarie per il suo benessere .

Articolo 4

Ogni Stato deve attuare questa Convenzione con il massimo impegno per mezzo di leggi, finanziamenti e altri interventi. In caso di necessità gli Stati più poveri dovranno essere aiutati da quelli più ricchi.

Articolo 5

Gli Stati devono rispettare chi si occupa del bambino.

Articolo 6

Il bambino ha diritto alla vita. Gli Stati devono aiutarlo a crescere .

Articolo 7

Quando nasce un bambino ha diritto ad avere un nome ed essere registrato e avere l’affetto dei genitori.

Articolo 8

Il bambino ha diritto al proprio nome, alla propri a nazionalità e a rimanere sempre in relazione con la sua famiglia.

Articolo 9

Il bambino non può essere separato, contro la sua volontà, dai genitori. La legge può decidere diversamente quando il bambino viene maltrattato. Il bambino separato dai genitori deve mantenere i contatti con essi. Quando la separazione avviene per azioni di uno Stato (carcerazione dei genitori, deportazione, ecc.) il bambino deve essere informato sul luogo dove si trovano i genitori .

Articolo 10

Il bambino ha diritto ad andare in qualsiasi Stato per unirsi ai genitori. Se i genitori abitano in due Stati diversi il bambino ha diritto a tenere relazioni con tutti e due.

Articolo 11

Il bambino non può essere portato in un altro Stato. Gli Stati si devono mettere d’accordo per garantire questo diritto .

Articolo 12

Il bambino deve poter esprimere la propria opinione su tutte le cose che lo riguardano. Quando si prendono decisioni che lo riguardano, prima di decidere deve essere ascoltato.

Articolo 13

Il bambino ha diritto di esprimersi liberamente con la parola, lo scritto, il disegno, la stampa ecc. 
Articolo 14

Gli Stati devono rispettare il diritto del bambino alla libertà di pensiero, di coscienza e di religione .

Articolo 15

Il bambino ha diritto alla libertà di associazione e di riunione pacifica.

Articolo 16

Il bambino deve essere rispettato nella sua vita privata. Nessuno può entrare in casa sua, leggere la sua corrispondenza o parlare male di lui.

Articolo 17

Il bambino ha diritto a conoscere tutte le informazioni utili al suo benessere. Gli Stati devono: far fare libri, film e altro materiale utile per il bambino; scambiare con gli altri Stati tutti i materiali interessanti adatti per i bambini; proteggere i bambini dai libri e da altro materiale dannoso per loro .

Articolo 18

I genitori (o tutori legali) devono curare l’educazione e lo sviluppo del bambino. Lo Stato li deve aiutare rendendo più facile il loro compito.  

Articolo 19

Gli Stati devono proteggere il bambino da ogni forma di violenza.

Articolo 20

Lo Stato deve assistere il bambino che non può stare con la sua famiglia affidandolo a qualcuno. Chi si occupa del bambino deve rispettare le sue abitudini .

Articolo 21

Gli Stati devono permettere l’adozione nell’interesse del bambino. L’adozione deve essere autorizzata dalle autorità col consenso dei parenti del bambino. Se l’adozione non può avvenire nello Stato del bambino si può fare in un altro Stato. L’adozione non deve essere fatta mai per soldi. 

Articolo 22

Gli Stati devono cercare di unire alla sua famiglia il bambino separato e se non ha la famiglia lo Stato lo deve proteggere come qualsiasi altro bambino.

Articolo 23

Il bambino svantaggiato fisicamente o mentalmente deve vivere una vita completa e soddisfacente. Gli Stati devono scambiarsi tutte le informazioni utili per migliorare la vita dei bambini disabili e devono garantire l’assistenza gratuita se i genitori o i tutori sono poveri. Inoltre bisogna fornire al bambino occasioni di divertimento.

Articolo 24

Il bambino deve poter vivere in salute anche con l’aiuto della medicina. Gli Stati devono garantire questo diritto con diverse iniziative: fare in modo che muoiano meno bambini nel primo anno di vita; garantire a tutti i bambini l’assistenza medica; combattere le malattie e la malnutrizione fornendo cibi nutritivi e acqua potabile a tutti i bambini; assistere le madri prima e dopo la nascita del bambino; informare tutti i cittadini sull’importanza dell’allattamento al seno e sull’igiene; aiutare i genitori a prevenire le malattie e a limitare le nascite. 

Articolo 25

Il bambino che è stato curato deve essere controllato periodicamente.

Articolo 26

Ogni bambino deve essere assistito in caso di malattia o necessità economiche tenendo conto delle possibilità economiche dei genitori o dei tutori .

Articolo 27

Ogni bambino ha diritto a vivere bene. Gli Stati devono aiutare la famiglia a nutrirlo, a vestirlo, ad avere una casa, anche quando il padre si trova in un altro Stato.

Articolo 28

Il bambino ha diritto all’istruzione. Per garantirgli questo diritto gli Stati devono: fare le scuole elementari obbligatorie per tutti; fare in modo che tutti possano frequentare le scuole medie; aiutare chi ha capacità a frequentare anche le scuole superiori; informare i bambini sulle varie scuole che ci sono. Gli Stati devono anche controllare che nella scuola siano rispettati i diritti dei bambini.

Articolo 29

L’educazione del bambino deve sviluppare tutte le sue capacità, rispettare i diritti umani e la libertà ; rispettare i genitori, la lingua e la cultura del paese in cui il bambino vive; preparare il bambino ad andare d’accordo con tutti; rispettare l’ambiente naturale .

Articolo 30

Il bambino che ha una lingua o una religione diversa ha il diritto di unirsi a quelli che hanno la stessa lingua o religione per partecipare a riti e parlare la propria lingua.

Articolo 31

Il bambino ha il diritto di giocare e di sfogarsi. Gli Stati devono garantire a tutti questo diritto.

Articolo 32

Il bambino non deve essere costretto a fare dei lavori pesanti o rischiosi per la sua salute. Gli Stati devono approvare delle leggi che stabiliscono a quale età si può lavorare, con quali orari e in quali condizioni e devono punire chi non li rispetta.

Articolo 33

Gli Stati devono proteggere il bambino contro le droghe ed evitare che sia impiegato nel commercio della droga.

Articolo 34

Gli Stati devono proteggere il bambino dallo sfruttamento sessuale.

Articolo 35

Gli Stati devono mettersi d’accordo per evitare il rapimento, la vendita o il traffico di bambini.

Articolo 36

Gli Stati devono proteggere il bambino da ogni forma di sfruttamento.

Articolo 37

Nessun bambino deve essere sottoposto a tortura o a punizioni crudeli. Se un bambino deve andare in prigione deve essere per un motivo molto grave e per un breve periodo. In carcere deve essere rispettato, mantenere i contatti con le famiglie ed essere tenuto separato dagli adulti.

Articolo 38

In caso di guerra i bambini non devono essere chiamati a partecipare se non hanno almeno 15 anni.

Articolo 39 

Se il bambino è vittima della guerra o di torture o di sfruttamento deve essere aiutato a recuperare la sua salute.

Articolo 40

Il bambino che non osserva la legge deve essere trattato in modo da rispettare la sua dignità. Gli Stati devono garantire che nessun bambino sia punito per cose non punite dalla legge del suo Stato; che il bambino accusato sia assistito da un avvocato e sia ritenuto innocente finché non è condannato; che la sua causa si faccia velocemente; che non sia costretto a dichiararsi colpevole ma si stabilisca la sua responsabilità interrogando i testimoni, di accusa e di difesa; che se giudicato colpevole abbia diritto alla revisione della sentenza; che se parla un’altra lingua abbia l’assistenza di un interprete. 

Articolo 41

Gli articoli di questa convenzione non devono essere sostituiti dalla legge dello Stato se essa è più favorevole al bambino.

Articolo 42

Gli Stati devono far conoscere i diritti dei bambini sia ai bambini stessi che agli adulti.

Articolo 43

Gli Stati devono scegliere dei rappresentanti che si riuniscono periodicamente e controllano se i diritti dei bambini vengono rispettati. 

Articolo 44

Entro due anni dall’approvazione di questa Convenzione gli Stati devono informare il Segretario Generale delle Nazioni Unite (ONU) dicendo gli cosa hanno fatto per far rispettare i diritti dei bambini.

Articolo 45

Le Nazioni Unite possono incaricare l’Unicef di controllare come i diritti dei bambini vengono rispettati in tutti gli Stati del mondo. 

Articolo 46

Questa Convenzione può essere firmata da tutti gli Stati del mondo.

Articolo 47

La Convenzione deve essere approvata dall’Assemblea Generale delle Nazioni Unite.

Articolo 48

La Convenzione può essere firmata, anche dopo l’approvazione, da qualsiasi altro Stato.

Articolo 49

La Convenzione entra in vigore 30 giorni dopo che è stata approvata da almeno 20 Stati.

Articolo 50

Ogni Stato può proporre cambiamenti al testo della Convenzione inviando le proposte di modifica al Segretario Generale delle Nazioni Unite. 

Articolo 51

Il Segretario delle Nazioni Unite farà conoscere a tutti gli Stati le osservazioni e le proposte di modifica fatte da ogni singolo Stato. 

Articolo 52

Uno Stato può ritirare l’adesione alla Convenzione.

Articolo 53

La Convenzione è depositata presso il Segretario Generale delle nazioni Unite.

Articolo 54

La Convenzione depositata è scritta in arabo, cinese, inglese, francese, russo e spagnolo.
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