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Il ruolo delle

societa scientifiche

La tutela della salute dei soggetti
portatori di disabilita fisiche psichi-
che e sensoriali € oggi una frontiera
della medicina sociale e preventiva
che vede sempre di piu, e sempre piu
spesso impegnate ed interagenti fi-
gure professionali con esperienze e
competenze diverse. Non €& piu consi-
derato infatti un compito esclusivo
della classe medica quello di curare
le diverse problematiche diagnosti-
che, terapeutiche e preventive poste
dalla nascita, dalla crescita e dallo
sviluppo di uno soggetto portatore di
disabilita permanenti.

Le famiglie, gli operatori nel sociale
(medico scolastico, pediatra di co-
munita, assistenti sociali), gli psico-
logi, i tecnici della riabilitazione, per
citare solo alcuni dei profili profes-
sionali coinvolti, intervengono ormai
a pieno titolo nella presa in carico di
questi individui nelle varie fasi del
loro processo di sviluppo sino all’eta
adulta.

In questo contesto &€ diventato sempre
piu utile e prezioso il ruolo svolto dal
volontariato, dalle associazioni e dal-
le societa scientifiche come collega-
mento tra strutture sanitarie, societa
e famiglie. Esistono infatti un insieme
di problemi che gli operatori sanitari
non sono in grado di cogliere ed af-
frontare da soli, vuoi per una inade-
guata impostazione culturale, vuoi
per un carenza logistica (organici in-
sufficienti, strutture non idonee, etc.).
Poiché spesso una attenzione a pro-
blematiche di interesse sociale puo

rivelarsi determinante per una mi-
gliore qualita della salute e della vita
di soggetti con disabilitd o handica-
ps, (intendendo con questo termine
secondo le indicazioni dell’Organiz-
zazione Mondiale della Sanita lo
svantaggio sociale che deriva dall’in-
staurarsi di una disabilita perma-
nente), risulta spesso di grande im-
portanza incoraggiare il lavoro delle
associazioni, delle societa scientifi-
che e del volontariato, laddove que-
ste realta sono presenti ed operanti.
E altresi auspicabile che aumenti il
numero nel territorio delle associa-
zioni di famiglie e di operatori del vo-
lontariato in grado di supportare
I’attivita degli operatori sanitari.

I deficit sensoriali, ed in particolar
modo quelli visivi, sono un esempio
importante di come una disabilita
possa diventare una fonte di handi-
cap grave quando sono carenti quei
servizi di natura assistenziale in sen-
so lato, che consentono una integra-
zione del soggetto con handicap in
ambito non solo familiare, ma anche
scolastico e lavorativo.

E oggi importante individuare nuovi
strumenti operativi che, anche in re-
lazione al progressivo perfeziona-
mento tecnologico, migliorano ulte-
riormente le possibilitd di intervento
socio-sanitario. Basti pensare alle
nuove opportunita offerte dall’'infor-
matica in vari campi ed aree di lavo-
ro e di studio.

E inoltre auspicabile che cido avvenga
in un contesto nominativo e giuridi-
co piu idoneo di quello attuale in Ita-
lia, carente per molti aspetti, specie
sul fronte delle garanzie giuridiche e
del supporto finanziario per i sogget-
ti portatori di handicaps. Il nuovo
Piano Sanitario Nazionale di recente
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varato dal Ministero della Sanita per
il triennio 1998-2000 fornisce alcune
importanti risposte a questi bisogni
di salute sebbene sia da piu parti au-
spicata una legge quadro sull’handi-
cap per affrontare in modo sistemati-
co e definitivo alcune importanti
questioni aperte.

Sempre con riferimento al P.S.N. va
ricordato che significativamente ha
come sottotitolo «Un patto di seolida-
rietd per la salute» e che proprio nella
parte iniziale sottolinea la necessita
di garantire «la partecipazione alla vi-
ta sociale e l'espressione delle capa-
cita individuali a tutti i cittadini».
Inoltre, nel campo della «formazione
permanente» del personale sanitario,
campo di estremo interesse e di parti-
colare impegno per il prossimo futu-
ro, le societa scientifiche avranno un
ruolo di grande importanza e potran-
Nno pertanto contribuire alla scelta di
quei campi e di quelle aree formative
da privilegiare o in cui concentrare i
maggiori sforzi organizzativi.

Liborio Giuffré
Presidente della Societa ltaliana
di Pediatria

Il ruolo

della prevenzione
dell’handicap, e di
quello visivo

INn particolare

Vorrei affrontare il problema dell’i-
povisione e della cecitda nei suoi
aspetti epidemiologici, in termini ge-
nerali per introdurre il problema in

oggetto. Le malattie oftalmiche costi-
tuiscono un grosso problema per i
servizi sanitari, non solo perché essi
dovrebbero proteggere quel bene
prezioso che & la vista, ma anche per-
ché, in termini di prevalenza e inci-
denza, le malattie dell’occhio sono
tra le piu frequenti.

Gia negli anni ‘60 fu condotta una
grossa battaglia per far riconoscere
come malattie sociali alcune grosse
patologie oculari. Allora furono rico-
nosciuti 1 vizi di rifrazione: miopia,
ipermetropia e astigmatismo e so-
prattutto le loro complicanze angli-
pia e strabismo; fu pure riconosciuto
il glaucoma, il distacco della retina e
le retinopatie, e le otticopatie eredo-
familiari. Restarono fuori altre ma-
lattie che poi, nei decenni successivi,
hanno acquistato importanza epide-
miologica ancora maggiore di quelle
citate: giova ricordare la cataratta, la
retinopatia diabetica e la degenera-
zione maculare senile.

La cataratta, si dira, € una patologia
superabile, completamente risolvibi-
le, eppure dovete sapere che oggi la
cataratta non operata costituisce il
41% delle cause di cecita. Stime del-
I’0.M.S. (Organizzazione Mondiale
della Sanita) valutano che il numero
di ciechi per cataratta sia di 16 milio-
ni circa.

Oggi la cataratta si opera ed e diven-
tata un grande problema per il
S.S.N.; in Italia, come si evince dalle
statistiche ISTAT, quello di cataratta
e diventato il primo intervento che
viene eseguito nelle strutture pubbli-
che e private. L’'incremento che ab-
biamo registrato dal 1985 in poi, &
del 10% su base annua.
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Poi c'e il diabete che & diffusissimo
nei paesi industrializzati. La retino-
patia diabetica colpisce il 50% dei
soggetti diabetici ed & la principale
complicanza del diabete.

Infine ¢’& una grossa patologia che
oggi sta acquistando sempre mag-
gior peso che & la degenerazione
maculare senile, e che si manifesta
dopo i 60 anni di eta. Alcuni studi,
non proprio recenti, condotti negli
Stati Uniti, evidenziano che 1I’1,5%
delle persone con piu di 60 anni Vi-
sitate, sono affette da tale patolo-
gia; un altro studio, condotto a Rot-
terdam faceva salire la percentuale
all’1,7%. In Italia ne abbiamo con-
dotto uno, confrontando la situa-
zione italiana a Salandra (Basilica-
ta), paese non industrializzato, an-
zi agricolo; si & evinto che l'inci-
denza era del 1% nella popolazione
con piu di 60 anni.

Se adesso volessimo dire: qual’® la
prevalenza mondiale, per ritornare
alllargomento principe, della cecita?
Noi abbiamo oggi una banca dati
dell’OMS, che fornisce dati molto ap-
prossimativi, e afferma che l'inciden-
za e dell’0,7%;: c’@ una differenza in-
credibile tra i paesi industrializzati e
quelli in via di sviluppo. Questa diffe-
renza riguarda sia la prevalenza,
perché nei paesi industrializzati, per
esempio I'Europa, & dello 0,3%, men-
tre nei secondi si arriva all’1,4-1,5%
(come & il caso dell’Africa sud-saha-
riana).

Il divario piu evidente riguarda le pa-
tologia interessate: li abbiamo la ca-
taratta per mancanza dei servizi sa-
nitari; oppure malattie infettive co-
me il tracoma che in Italia non esiste
piu da 50-60 anni.

Va ricordato che uno dei

maggiori

sforzi dell’limmediato dopoguerra fu
la battaglia contro il tracoma che
portdo alla creazione di enti tracoma-
tosi provinciali.

Passando poi all’ipovisione, il di-
scorso epidemiologico diventa piu
complesso; gli studi sono difficilissi-
mi. Gli ultimi dati dicono che la pre-
valenza di tale patologia soprattutto
nei soggetti con piu di 60 anni si ag-
gira tra lo 0,4% e lo 0,8%, oltre i 75
anni si passa al 2,1-2,3%.

Riguardo la cecita e l'ipovisione,
qual’e¢, allo stato attuale, il fattore di
rischio principale?

Oggi & costituito dall’eta; il problema
eta & fondamentale e gli studi futuri
che riguarderanno la prevenzione, la
lotta all’ipovisione e alla cecita do-
vranno assolutamente tenere conto
di tale circostanza.

Pensate che i1 ciechi nel mondo, que-
sto vale tanto per i paesi industrializ-
zati che per quelli in via di sviluppo,
per il 60% sono costituiti da individui
con piu di 60 anni.

Per cido che concerne l'ipovisione la
percentuale aumenta di molto: si
parla addirittura del 90%.

Ci sono delle prospettive dell’0.M.S.
che dicono che nel 2020 ci saranno
nel mondo 54 milioni di ciechi, il
62% dei quali nei paesi in via di svi-
luppo. Bisogno tenere presente che
in questi paesi la speranza di vita & di
gran lunga inferiore a quella dei pae-
si industrializzati; pertanto viene
fuori un quadro, in prospettiva, in
cui l'anziano in tali paesi sara proba-
bilmente una persona ipovedente o
cieca.

Questo & legato, come si & preceden-
temente detto, ad un problema di in-
vecchiamento della popolazione:
pensate che soltanto nel ‘95 il rap-
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porto anziani/giovani era pari a
16/100, mentre nel 2025 sara di
31/100!

A questo punto vorrei ricordare una
definizione ben precisa su quello che
significa minorazione visiva, disabi-
lith ed handicap.

Per minorazione noi
qualsiasi perdita o anomalia perma-
nente di una struttura anatomica, fi-
siologica 0 psicologica.

Per disabilita intendiamo l'aspetto
funzionale, quindi la limitazione o
la perdita della capacita di compiere
un’attivita di base (comunicare,

intendiamo

mangiare, lavorare entro 1 limiti
considerati normali per un essere
umano).

L’handicap, invece, &€ lo svantaggio
che una menomazione o una disabi-
litd genera in un individuo in quanto
gli impedisce di svolgere il ruolo che
gli & normale, che gli compete per
eta, fattore sociale e culturale.

In questa sede si e voluto ricordare
tali definizioni per sollevare un altro
problema: quello legislativo che defi-
nisce la minorazione, la disabilita e
I’lhandicap di un soggetto.

Questa é la battaglia che non si rie-
sce a vincere perché la legislazione
italiana considera tra le funzioni vi-
sive soltanto un parametro: la visio-
ne centrale. Cosi quando si parla di
ipovedente si intende un individuo
che ha perso il suo visus, cioe la sua
visione centrale: ma la funzione visi-
va ha altri parametri!

Oltre quella teste citata la medicina
indica la visione periferica, il senso
luminoso e il senso cromatico.
Queste tre, insieme alla visione cen-
trale, sono le 4 variabili principali.
E fondamentale, affinché la legisla-

zione italiana al riguardo sia al passo

con quella dei paesi «civili», che tutti
e quattro i parametri vengano consi-
derati.
Passando adesso alla prevenzione,
puo dirsi che se ne parla molto gia
dal 1951. L’O.M.S. in una definizio-
ne, divenuta ormai classica, fece
coincidere servizi sanitari con la pre-
venzione.
L’0O.M.S. affermo che il compito
prioritario dei servizi sanitari e pro-
prio quello di sostenere la prevenzio-
ne. Nel 1968 ¢ stata fatta una riforma
sanitaria nella quale tale principio
venne ulteriormente ribadito. In tutti
questi anni, purtroppo, la medicina
preventiva € rimasta chiusa in un
inutile ghetto di demagogia!
Si spende, infatti, pochissimo per ta-
le branca, e soprattutto si fa poca ri-
cerca. Un esempio: nelllambito oftal-
mologico se ne parla molto, qualcu-
no cerca di agire, ma tutto rimane
sempre nell’lambito della propagan-
da e della dichiarazione di intenti.
Qualcuno ha perfino pensato di ri-
solvere il problema organizzando dei
«Camper» che girano per fare visite
oculistiche: non é questa la medicina
preventival
Essa ha bisogno di essere supportata
dalla ricerca, dalla sperimentazione,
anche semplice, come quella che sta-
bilisca con precisione quali sono le
modalita e le tecniche da mettere in
atto per singole patologie da preveni-
re, a livello sia individuale della me-
dicina di base, sia a livello degli in-
terventi di massa; metodologie che
devono essere sperimentate, codifi-
cate e seguite da tutti.

Dall’intervento di Filippo Crueciani

dell’Universita «La Sapienza» di Roma
al I° Convegno Nazionale Horizon
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La riabilitazione
visiva del paziente
ipovedente

Si definisce ipovedente colui che é
affetto da disabilita della funzione vi-
silva, anche dopo un trattamento me-
dito-chirurgico e/o una correzione
della refrazione standard, e possiede
un’acuita visiva inferiore a 0.3 0 un
campo visivo inferiore a 10° dal pun-
to di fissazione, ma che utilizza o che
potenzialmente e in grado di far uso
del residuo visivo per la programma-
ziilone e I'esecuzione di un determina-
to compito.

Q'uesti individui presentano nella vi-
ta pratica gravi difficolta nella lettu-
ra, nella scrittura, nel lavoro manua-
le fine, nel riconoscere la fisionomia
delle persone. Quando viene com-
promesso il campo visivo, il soggetto
ipovedente presenta notevoli diffi-
coltd a muoversi in un ambiento in-
terno poco familiare, difficolta ad
orientarsi in una strada od in una
piazza.

Il soggetto ipovedente presenta quin-
di un livello di capacita visiva insuffi-
ciente per svolgere attivita quotidia-
ne, lavorativo o di svago che sono
abituali per individui della medesi-
na etd, sesso e stato socio-culturale.
Attualmente il numero dei soggetti
ipovedenti € in costante aumento sia
por il miglioramento dello curo medi-
cihe, chirurgiche o parachirurgiche
di patologie che prima portavano a
cecita, sia per il progressivo aumento
della vita media della popolazione.
L’ipovisione & una condizione che

colpisce piu di una persona su 100
nella popolazione dei paesi indu-
strializzati. Si e valutato che in Euro-
pa esistano 11 milioni di ipovedenti
in aggiunta ad un milione di non ve-
denti.

Oggi la degenerazione maculare cor-
relata all’eta é la prima causa di ipo-
visione nei paesi industrializzati. Se-
condo il Beaver Dem Eye Study
1’'1.6% della popolazione ne sarebbe
colpita prima dei 55 anni ed il 27.9%
dopo i 75 anni.

Complessivamente la degenerazione
maculare correlata all’eta colpisce il
39.3% degli ipovedenti, seguita dalla
miopia degenerativa e dalla retino-
patia diabetica che si presentano in
circa il 9% dei casi.

Altre cause di ipovisione sono le che-
ratopatie, il glaucoma, le coroiditi e
la retinopatia pigmentosa.

Il 60% della popolazione ipovedente
puo essere aiutato mediante ausili vi-
sivi: cio significa che in Europa po-
trebbero trarne giovamento 6,6-8,8
milioni di persone. E stato ampia-
monte dimostrato che la sola fornitu-
ra dell’ausilio, in gran parte dei casi,
non consente al paziente di sfruttare
appieno le proprie potenzialita visive
residue. Solo attraverso un idoneo
trattamento riabilitativo, svolto da
operatori qualificati in centri ade-
guatamente attrezzati, si conseguo-
Nno risultati apprezzabili.

Dal 1 dicembre 1992 presso la Divi-
sione Oftalmica dell’Ospedale di Cir-
colo di Varese (Primario Prof. Angelo
Tamborini) ha iniziato la propria at-
tivita il Centro di Riabilitazione Visi-
va per Ipovedenti. La maggior parte
dei pazienti che affluiscono al Cen-
tro sono In possesso di esami specia-
listici che vengono integrati con test
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di misurazione dell’acutezza visiva,
del campo visivo, della sensibilita al
contrasto, studio della visione dei co-
lori e, quando necessitano, di fluo-
rangiografia retinica ed esami elet-
trofisiologici.
L’'attuazione di un trattamento di
riabilitazione visiva nel paziente ipo-
vedente comporta una vera e propria
«rivoluzione» per il paziente dotato
di funzionalita visiva ridotta soprat-
tutto se adattato ad uno stile di vita
da non vedente, come pure va rivolu-
zionato il vecchio adagio che dice
«Abbiate cura dei vostri occhi, non
affaticateli, che oggi dovremmo inve-
ce trasformare in «Abbiate cura dei
vostri occhi, usateli».

Dalla relazione di Mario Broggini

Ospedale di Circolo di Varese
Divisione Oftalmica

1 progetti Horizon
e I’handicap visivo:
obiettivi e prospettive

Nell’ambito dei progetti Horizon e
stato attivato, come tutti sanno, un
corso per riabilitatori della visione.
Che bisogno c’era di organizzare un
training di tal sorta?

Intanto si vuole sottolineare agli ad-
detti ai lavori, cioeé oculisti, ortottisti
(diplomati universitari che si occu-
pano dei problemi dei pazienti con
minorazioni visive), la necessita di
distinguere l'aspetto medico-chirur-
gico (la cura dei pazienti in strutture
ospedaliere o ambulatoriali) e quello

della ricerca pura, da quello della
riabilitazione visiva.

In Europa (durante gli incontri con i
partners europei dei Progetti Hori-
zon ce ne siamo meglio resi conto)
esiste una realtd molto diversa da
quella italiana; c’é infatti un assi-
stenza ai pazienti ipo e non-vedenti
mirata proprio alla riabilitazione.

Il punto di partenza e sempre quello:
nel «vecchio continente» la vita me-
dia si é notevolmente allungata, por-
tando con sé, tra le tante variabili,
un’incidenza maggiore delle degene-
razioni visive, e quindi un bisogno di
intervento al riguardo superiore al
passato.

Nella vita gquotidiana molte aspetti ci
semplificano le condizioni di vita,
ma ci sono dei problemi oggettivi:
molti di noi guidano l'auto, molti
svolgono attivitaA che prima non esi-
stevano, o per le quali non era richie-
sta una capacita visiva.

Quindi, in sede di progettazione, ab-
biamo capito che bisognava stare at-
tenti a due grosse faseie di problema-
tiche: la malattie degenerative eredi-
tarie (es. la retinite pigmentosa) e le
patologie eredofamiliari (che hanno
una gamma di coinvolgimento di eta
molto piu vasta delle prime), ma so-
prattutto le malattie retiniche-dege-
nerative che portano alla penombra.
Quindi al di la della grande tensione
ideale, seppur importantissima, di
ricerca che dovra svilupparsi in fu-

turo, nel concreto ci troviamo di
fronte a situazioni nuove e molto
complesse.

L’oculista infatti deve ammettere che

ad un certo punto del suo percorso,
in cui segue il paziente, c’@ un limite
oltre il quale non pud andare; per il
paziente, questo é un momento psi-
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cologicamente angosciante che viene
vissuto come un abbandono.

La soluzione, il prosieguo del cam-
mino, in base alle esperienza fatte in
tutto il mondo, ¢ quella di creare del-
le strutture di riabilitazione che si
occupino della riabilitazione delle
funzioni che la vista puo ancora ave-
re, e dove e possibile quindi l'utilizzo
di tutti gli ausili elettronici, pratici.
Quindi lo sforzo che abbiamo voluto
fare € di tipo culturale diretto soprat-
tutto al mondo medico. Questa la ra-
gione che ha determinato l'attivazio-
ne dei corsi, indirizzati in media ad
una quindicina di candidati tra me-
dici generici interessati, oculisti, or-
tottisti, assistenti in oftalmologia,
quindi con un diploma universitario
specifico nel settore.

Il corso per riabilitatori della visio-
ne, che ha un carico di 170 ore, ha
un taglio multidisciplinare; cioe non
si analizza soltanto I'aspetto medico-
oculistico del problema, o quello le-
gato alla prescrizione di ausili e sup-
porti ingrandenti telescopici, ma ab-
bracciando tutte le eventualitad che
possono presentarsi in un centro di
riabilitazione visiva.

Sono previste pertanto lezioni tenute
da esperti di legislazione sanitaria, e
di materie non strettamente legate
all’oculistica: il neurologo, l'otorino-
laringoiatra, lo psicologo etc. Poi vie-
ne in linea di conto tutto quanto affe-
risce ai supporti al paziente in rela-
zione alla societa: ci sono esperti an-
che di attivita sportive, calibrate
all’eta degli utenti, ed esperti di mu-
sicoterapia. Quindi viene affrontata
la problematica del paziente sotto
tutti gli aspetti piu importanti. Un
dato innovativo €& rappresentato dal
coinvolgimento di alcuni architetti

(Milano e Torino) che hanno una
specifica esperienza nella progetta-
zione di strumenti che semplifichi-
no la vita del disabile visivo, ipove-
dente.
Queste discipline cosi eterogenee,
articolate in uno stage pratico, che
ha finora avuto un’ottima risposta da
parte dei partecipanti, sono finaliz-
zate a dare un preciso taglio riabili-
tativo; esattamente come esiste un’e-
sperienza pluriennale nel campo del-
la riabilitazione motoria e dell’han-
dicap fisico in generale, si sono poste
le premesse perché cio awenga nella
riabilitazione visiva, che allo stato at-
tuale in Italia conosce soltanto espe-
rienze isolate.
Nell’ambito dei Progetti Horizon ab-
biamo privilegiato tale aspetto (in li-
nea con i partners europei) soprat-
tutto nella prospettiva dell’assisten-
za, prevista della legge 284, in consi-
derazione del fatto che il problema
della qualita della visione, per le ra-
gioni suindicate, & in costante au-
mento.

Tratto dall'intervento

del dott. Luigi Fusi
al I° Convegno Nazionale Horieon

Novita legislative
per I'integrazione
lavorativa dei disabili
nella realta italiana

L

Il Problema del lavoro & una questio-
ne centrale, non solo perché esso da
dignita, autonomia economica, pie-
no riconoscimento della cittadinan-
za, ma anche perché, nel caso della
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disabilita, il lavoro e il punto di arri-
vo di un lungo percorso: la riabilita-
zione, la scuola, la formazione.

Nel nostro paese abbiamo fatto una
scelta in questa direzione: una scelta
di integrazione. Lo abbiamo fatto
con leggi regionali a partire dal
1970, abbiamo continuato con la
legge 104, I'abbiamo fatto con tanti
provvedimenti. Questo ha portato,
anche se con molti limiti (soprattutto
di carattere territoriale), a disporre
in Italia di una discreta serie di servi-
zi di riabilitazione (sia infantile che
per adulti). Ripeto che, seppur con
molte discrepanze, la rete ¢’ét
Abbiamo 110.000 tra giovani, bam-
bini e adolescenti disabili che fre-
quentano ogni giorno la scuola, otte-
nendo ottimi risultati. Esiste un siste-
ma formativo che si sta gradualmen-
te aggiornando, sia per l'iniziativa
delle Regioni, tese ad innovare tale
settore, sia grazie all'intervento del-
I’'Unione Europea: progetti come il
nostro nascono dall’epportunita che
I'Europa ha dato al nostro paese, alle
nostre regioni, per confrontarsi con
altri sistemi, e per dar vita a pro-
grammi innovativi, dai quali si sono
avuti risultati incoraggianti.

Si & dunque fatta la scelta di non isti-
tuire delle strutture ad hoc per la di-
sabilith, ma di lavorare, intrapren-
dendo un percorso piu complesso e
faticoso, per costruire e sostenere
I'integrazione nella realthd ordinaria
delle nostre citta, delle nostre scuole,
dei nostri ambienti lavorativi.

Ora non c’e dubbio che questo ci ha
portato a misurarci col problema
dell’occupazione in termini nuovi.
Per certi versi il punto debole del
percorso €& rappresentato dalla sboc-
co occupazionale. Non sono mancati

I risultati in tal senso. Tanti esempi
possono addursi al riguardo: l'espe-
rienza del «Gruppo flavore» realizza-
ta a Cenova; l'esperienza dell’ASPI
a Bologna con il Centro Cavazza in-
dirizzata a giovani con minorazioni
visive o di altro tipo; alcune cose
sono state fatte a Roma in diversi
settorl.

Abbiamo vissuto delle belle esperien-
ze lavorative abbinate ad efficaci in-
serimenti lavorativi anche per mi-
gliaia di persone, pero la risposta
complessiva ha sofferto la mancanza
di una legge fondamentale che favo-
risse tutto questo. ‘
Non perché la legge non ci sia.

Due parole allora sulla legge che c’e,
tanto bistrattata, questa «nota» legge
482 del 1968. Intanto dobbiamo
sempre dire che é stata la legge che
ha aperto le porte del lavoro ai disa-
bili e agli invalidi italiani. Per un pe-
riodo ha pure funzionato; basti pen-
sare che a meta del 1982 c’erano
quasi 300.000 lavoratori con diverse
disabilita visive, sensoriali, invalidi
del lavoro ed invalidi civili occupati
nelle aziende pubbliche e private.
Poi ad un certo punto dal 1982 qual-
cosa ha cominciato a non funziona-
re; nel periodo che va dal 1982 ad
oggi abbiamo avuto una perdita
complessiva di quasi 100.000 posti
di lavoro; abbiamo perso cioé il 30%
dell’'occupazione. Quindi dove sta la
contraddizione?

Mentre sul piano dei servizi, della
formazione, della riabilitazione si ot-
tenevano dei risultati, anche con rea-
lizzazioni concrete d’'inserimento la-
vorativo, tuttavia sul piano comples-
sivo la legge non ha funzionato e si
sono avute perdite di posti. Quali so-
no stati i motivi di questa regressio-




Progetti Horizon - Diffusione ed informazione

19

ne? Indubbiamente c'é stata una cri-
si economico-occupazionale che ha
interessato tutto il mondo, tutta I’Eu-
ropa e quindi anche I'ltalia; non pos-
siamo pensare di vivere in un isola a
parte. C'é stata una crisi, si sono per-
si dei posti di lavoro, quindi questo
ha influito sui nostri livelli di occu-
pazione. Poi ci sono state, anche pro-
babilmente in relazione a questa cri-
si, delle resistenze di una parte, pur-
troppo della maggior parte, del mon-
do del lavoro, e soprattutto delle
imprese. Queste hanno infatti visto
questa legge come una tassa da pa-
gare, non come un’opportunith per
inserire delle persone al lavoro.
Tuttavia bisogna guardare avanti. La
Legge 482, realizzata negli anni ‘60,
aveva come riferimento la grande in-
dustria da una parte, e il pubblico
dall’altra. Quando il mondo dell’'im-
presa € cambiato (oggi parliamo di
piccole imprese), le grandi strutture
hanno ridotto il numero degli occu-
pati; parallelamente anche la Pub-
blica Amministrazione si e ridimen-
sionata: tutto il quadro economico e
cambiato.

Oggi si parla di un mondo del lavoro
piu dinamico, piu flessibile, con im-
prese di piccole dimensioni, con pro-
fessioni che cambiano. A questo pun-
to la legge, pensata in un contesto
piu statico, in cui si mandava l'inva-
lido a fare l'usciere, non e piu adat-
ta, non risponde piu alle esigenze
odierne. C’erano anche altri limiti:
ad esempio quello che consentiva al
datore di lavoro di non assumere un
invalido «cavandosela» con 250.000
lire; non esistevano controlli seri e le
penali erano irrisorie.

Oggi il mondo della disabilita ¢ mol-
to cambiato, non ci sono piu liste in-

terminabili di invalidi che aspirano a
fare gli uscieri; in luogo di essi si ri-
scontrano giovani e meno giovani,
diplomati, laureati, persone che han-
no una professionalita, che gia a
vent’anni hanno fatto la riabilitazio-
ne, la scuola, la formazione profes-
sionale, lo sport, hanno insomma
portato al massimo le proprie poten-
zialitd e le relative aspirazioni di un
occupazione rispondente alle pro-
prie capacita.

Ecco l'esigenza di una nuova legge.
Essa si sta discutendo in questi gior-
ni alla Camera dei Deputati, dopo es-
sere stata approvata al Senato, e si
va verso la stesura finale.

Quali sono i cardini del nuovo testo
di riforma della 4827

Intanto I'ampliamento del campo di
applicazione. La 482 parlava di
aziende con piu di 35 addetti. Pensa-
te che in alcune nostre provincie non
esistono aziende con piu di 35 lavo-
ratori; la tendenza e quella di impre-
se con un numero molto ridotto di
impiegati. Allora oggi la nuova legge
parla di 15 addetti, cioé fa riferimen-
to al mondo del lavoro nella sua evo-
luzione reale. Cio dovrebbe ampliare
molto le pessibilita di impiego. Cam-
bia quindi la tipologia di impresa,
ma anche l'aliquota: viene meno il
bisogno di dire che 15% o 12% devo-
no essere invalidi. La legge indica in-
fatti nuovi parametri: le aziende che
vanno da 15 a 35 addetti devono as-
sumere almeno 1 lavoratore con di-
sabilita; da 35 a 50 l'obbligo sale a 2;
sopra i 50 impiegati si passa al 7%.
Se si riuscira a realizzare tutto cio, si
e stimato che il numero dei posti di
lavoro creati per i disabili sara di
circa 60-70.000; un obiettivo da non
sottovalutare!
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Cio che interessa inoltre ¢é il tipo di
collocamento che si deve realizzare.
Oggi se qualcuno va all’Ufficio di
Collocamento a vedere le liste, esse
sono stilate con un nome, un cogno-
me e poi c’e un certificato. Chi sia
quella persona, che cosa sappia fare,
se ha una formazione, non conta
niente. Dall’altra parte abbiamo im-
prese che fanno delle richieste gene-
riche: c’é una reale difficolta di far
incontrare domanda e offerta di la-
VOoro.

La nuova Legge parte da un princi-
pio di collocamentio mirato; cioé cer-
cando di recepire il meglio di quello
che si & fatto in questi anni in Italia:
la formazione in azienda per alcuni;
la formazione su qualifiche studiate
rispetto ai bisogni del mondo del la-
voro. Collocamento mirato significa
avere non piu anonimamente delle
persone, dei generici, ma conoscere i
bisogni dell’azienda e inserire la per-
sona giusta al posto giusto, per quan-
to cio sia possibile.

Come si fara? Come si realizzera
I'incontro tra domanda e offerta di
lavoro?

Intanto le imprese avranno maggiori
possibilita di accedere alla chiamata
nominativa, quindi saranno esse
stesse a scegliere, tra gli iscritti nelle
liste, il lavoratore piu adatto alle pro-
prie esigenze.

Per un’altra fetta di lavoratori ci sa-
ranno le Convenzioni che consenti-
ranno all’'ufficio di collocamento di
mettersi d’accordo con l'azienda, ve-
dere quali sono le necessita, cercan-
do di trovare il lavoratore piu adatto
a certe specificitd. Le convenzioni
permetteranno di fare formazione
professionale finalizzata ad un preci-
so tipo di attivita, e di dare un incen-

tivo economico all'impresa per adat-
tare il posto di lavoro alle necessita
del disabile.

Dunque un collocamento mirato,
flessibile. Questa legge nel suo indi-
rizzo sposa la flessibilita, preveden-
do tra l'altro la possibilita di contrat-
ti part-time, di telelavoro, stando
pero attenti a far si che quest'ultimo
sia una scelta e non un’imposizione
per il lavoratore. Il lavoro & regola-
mentare e regolato da contratti. Nel-
I'ambito della contrattazione collet-
tiva si puo concordare anche che, se
c’'é un’esigenza particolare, si puo
lavorare anche a distanza, diciamo
pure ai datori di lavoro che la richie-
sta di posti per i disabili non é piu di
17 ma di 15, diamo gli incentivi, la
flessibilita, la chiamata nominativa
(chiediamo cioé di meno rispetto a
guanto previsto nella 482!) ma un ri-
sultato lo esigiamo sul serio.

Cio significa che i datori di lavoro
non se la potranno piu cavare con
250.000 ove non procedano ad assu-
mere dei disabili, che le sanzioni sa-
ranno piu pesanti, i controlli piu se-
veri, ma soprattutto chi non rispet-
tera l'obbligo di assunzione non po-
tra partecipare ad appalti pubblici o
a convenzioni con la Pubblica Ammi-
nistrazione.

Si é parlato molto, in sede di discus-
sione della Legge, anche delle Coo-
perative Sociali.

In Italia abbiamo oggi 500.000 lavo-
ratori disabili potenziali; di que-
sti 200.000 hanno un’occupazione
mentre 300.000 stanno a casa. Se
noi ci poniamo l'obiettivo di avere
nel nostro settore un tasso di disoc-
cupazione doppio rispetto a quello
ordinario (ma l'obiettivo vero é che il
tasso sia uguale!), dovremo collocare
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almeno 400.000 persone; ci servono
quindi altri 200.000 posti in piu.
Ora ¢ possibile che una nuova Legge
sia anche accompagnata da una cre-
scita economica, ma se cid0 non avvie-
ne 1 posti di lavoro difficilmente pos-
sono essere creati. La nuova Legge
puo creare 100.000 posti di lavoro,
ma gli altri vanno «inventati» in
un’altra maniera: con l'impresa indi-
viduale, con lI'impresa commerciale,
e soprattutto con le cooperative so-
ciali.

Esse possono affiancarsi alle impre-
se vere e proprie occupandosi di spe-
cifiche fasi del ciclo produttivo, favo-
rendo la formazione professionale e
la «prova sul lavoro» in funzione di
un’assunzione reale. Ma devono an-
che porsi come imprese autonome e
a pieno titolo, in modo da fare pro-
grammi, progetti e azioni in condi-
zioni di concorrenza con le altre im-
prese.

A tal proposito segnalo che nelle fi-
nanziaria abbiamo approvato un ar-
ticolo che va proprio in questa dire-
zione. La nuova Legge finanziaria fa-
vorisce la societad per lI'imprenditoria
giovanile (che ha promosso l'occupa-
zione dei giovani nel mezzogiorno)
che avra come obiettivo anche quello
di promuovere le imprese sociali,
quelle gia esistenti e quelle di nuova
costituzione. Noi stimiamo che tra
fondi ordinari e fondi europei, nei
prossimi tre anni ci saranno finan-
ziamenti per 300 miliardi di lire.
Tutto il quadro testé indicato e inco-
raggiante, ma é necessario che la nuo-
va Legge sia integralmente applicata,
perché non diventi carta straccia.
Quindi ecco che si sviluppa il compi-
to delle Associazioni di volontariato,
dei centri di formazione, degli orga-

nismi deputati al collocamento. An-
Clhe in attesa della nuova Legge & im-
portante creare Banche Dati, fare
delle indagini serie sulla situazione
Occupazionale dei disabili, moniteo-
rare bisogni e possibilitd. Una simile
attivita va avviata prima che la Legge
entri in vigore, anche attraverso la
formazione professionale, promuo-
vendo i Progetti, come quelli che ci
riiguardano, e pubblicizzandoli ade-
guatamente tra gli imprenditori.
Per concludere un’ultima questione:
Skiamo valutando la possibilita di
modificare la Legge sui centralinisti.
Le moderne tecnologia rendono
sempre piu esiguo l'utilizzo del cen-
tralinista, pertanto si sta discutendo
con il Ministero del Lavoro sulla ca-
pacita di ampliare il tipo di mansioni
previste da questa legge, che pur es-
Slendo un punto fermo, va adeguata
ad un mondo del lavoro in continua
evoluzione.

Tratto dalll'intervento

dell’On. Augusto Battaglia
al I° Convegno Nazionale Horizon

La situazione
occupazionale delle

persone con handicap
visivo progressivo

1. Visione generale della situazione

Questa mia presentazione vuole in
primo luogo fornire un’informazione
empirica sulla situazione sociale ed
occupazionale delle persone malate
d.i ipovisione progressiva; quindi in-
dagare sui problemi e le scelte atti-
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nenti le loro capacita lavorative, la
disoccupazione e le prospettive pen-
sionistiche; in terzo luogo, suggerire
un approccio complessivo alle misu-
re proprie della riabilitazione profes-
sionale.

La mia relazione si basa sulle infor-
mazioni tratte dai tre seguenti pro-
getti attuati in Germania: Ratzgeber
zur beruflichen Rehabilitation von
Personen mit fortschreitender Seh-
behinderung (BMAS, 1994); Retinitis
Pigmentosa: Beziehung von krank-
heitsbedingten Belastungen etc. und
Sehbehinderung (K. Liidtke, 1997);
Nutzung eines Elektronischen Stelle-
ninformationssystems in der Pro Re-
tina (SBA, 1998).

Poiché 431 dei 587 membri di Pro
Retina hanno partecipato ai primi
due progetti, la base empirica dei no-
stri risultati appare eccellente se non
rappresentativa di questo gruppo di
ipovedenti.

2. Struttura dei potenziali fruitori

Vorrei darvi prima di tutto alcune
informazioni generali sull’handicap
visivo e sulla struttura dei potenziali
fruitori, owero la struttura dei mem-
bri di Pro Retina Germania, prima di
analizzare piu a fondo la situazione
occupazionale.

Le menomazioni

La degenerazione maculare (MD) e
la retinite pigmentosa (RP) sono tra
le principali cause di cecita nei paesi
industrializzati. In Germania sono
circa 30.000 le persone affette da
RP, la maggior parte delle quali ha

piu di sessant’anni; mentre sono ol-
tre un milione le persone malate di
MD. Per quanto riguarda la RP, la
malattia incomincia generalmente
dalla circonferenza periferica e por-
ta alla cecita notturna e all’effetto-
tunnel, ostacolando pesantemente la
mobilita, mentre la MD incomincia
distruggendo la visione centrale ed
intralcia I’abilita di lettura.

I membri di Pro Retina
in Germania

Pro Retina Germania e stata fondata’
nel 1977 col nome di Societa tedesca
di retinite pigmentosa («German Re-
tinitis Pigmentosa Society»), ed é di-
venuta la piu grande organizzazione
per gli ipovedenti in Germania. Pro
Retina ha piu di 4.500 membri di cui
3.000 affetti dalle forme degenerati-
ve prima citate. K un’organizzazione
composta da piu di sessanta gruppi
regionali. Il suo principale obiettivo
e di promuovere la ricerca sulle cau-
se di queste malattie e sulle terapie
contro le degenerazioni della retina,
al fine di migliorare la qualita di vita
dei suoi membri.

Secondo gli studi citati poc’anzi, le
malattie sono uniformemente distri-
buite tra le classi sociali; un terzo
dei soggetti ha completato la scuola
secondaria o ha un diploma univer-
sitario.

La meta circa dei membri hanno me-
no di quarantacinque anni e quasi
tutti (92%) sono al di sotto dell’eta
pensionabile di sessantacinque anni.
Il campo e l'acuita visiva dei membri
sono parecchio svantaggiati. Meta di
costoro soffrono dell’effetto-tunnel
al di sotto dei cinque gradi, il che
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equivale alla cecita completa dal
punto di vista legale, in Germania;
un ulteriore 30% dispone di un cam-
po visivo centrale tra i sei e i quindici
gradi. L’acuita visiva, nel 25% dei
soggetti, @ al di sotto del 5%, il che
equivale alla cecita completa o ad un
forte handicap visivo. Inoltre, piu
della metd dei membri sono al di sot-
to del 30% di acuita visiva e, quindi,
non sono capaci di leggere senza au-
sili ottici od elettronici.

La maggioranza dei membri (72%) e
sposata O vive assieme al proprio
partner; per contro il 17% - celibi e
nubili = va incontro a problemi gravi
di mobilita e di integrazione in con-
fronto ai membri sposati.

3. Situazione occupazionale

Nel 1994, il 47% dei 557 partecipanti
in analisi era senza lavoro; il 30% si
trovava in prepensionamento e il
23% era disoccupato, in riabilitazio-
ne e, in parte, composto da casalin-
ghe. Circa meta dei prepensionati
aveva meno di 55 anni.

I dati nello studio del 1997 sono ri-
sultati leggermente differenti. Si é
verificato un aumento di pensionati
tra il 1994 e il 1997 (dal 30% al 38%)
mentre la percentuale di persone oc-
cupate si € abbassata, probabilmen-
te a causa di due fattori: I'aumento
di malati di MD senile {(«age-related
macular degeneration»), pit soggetti
a ritirarsi dal lavoro rispetto ai soffe-
renti di RP, e I'impatto negativo del
piano di riforma pensionistica, che
ha avuto come risultato un’impor-
tante spinta ad anticipare la pensio-
ne nel 1998.

In particolare, gli sforzi dei membri
piu anziani per prevenire il fardello
della disoccupazione o della riabili-
tazione hanno dato come risultato
un basso livello di disoccupazione
(6% contro un totale del 18% tra i di-
sabili tedeschi) conseguente alla cor-
sa verso il prepensionamento.

4. Chi ha un lavoro

Le persone con ipovisione progressi-
va (PPVI) sono impiegate in una va-
sta gamma di lavori e professioni.

La maggioranza di costoro (56%) é
impiegata in attivita ritenute adatta-
bili alla progressione della loro ma-
lattia (commercio, amministrazione,
insegnamento); il 10% sono fisiotera-
pisti, e si puo ragionevolmente sup-
porre che questo gruppo comprenda
un sottogruppo di ciechi totali, occu-
pati cosi in un’attivita stabile (per
guanto non completamente «sicu-
ra»). Complessivamente, circa un ter-
zo degli ipovedenti impiegati occu-
pano posti di lavoro ad alto rischio
tra i cosiddetti «colletti blu»: area
manifatturiera, servizi di manuten-
zione, settore tecnico ed artigianale
danno un lavoro ad alta propensione
manuale 0 comunque fisica, mentre
bassa resta la proporzione di impie-
go concettuale basato sulla gestione
di flussi informativi. Per i «colletti
blu» i rischi relativi al lavoro diventa-
no evidenti solo ad uno stadio avan-
zato della malattia, quando il lavora-
tore ha gia accumulato un numero
significativo di anni di esperienza.
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La riabilitazione professionale di
questi soggetti dovrebbe, dunque,
basarsi su questa esperienza.

La situazione é diversa per chi lavora
in campo amministrativo, commer-
ciale od accademico: l'interesse pri-
mario & di conservare lo stesso lavo-
ro 0 almeno rimanere il piu a lungo
possibile nel campo professionale
originale.

5. Chi lo cerca

Com’e la situazione per chi ha gia
perso il lavoro o teme di perderlo?
Nel marzo 1998, 46 membri di Pro
Retina hanno compilato un questio-
nario circa l'interesse nel trovare un
nuovo lavoro. La maggioranza di
costoro (75%) risultava avere meno
di quarant’anni ed il 44% poteva an-
cora leggere senza l'aiuto di ausili
ottici.

Il loro profilo professionale si pre-
sentava cosi: disoccupati 48% (22
soggetti), lavoratori 42% (19), coin-
volti nei corsi professionali di riabili-
tazione 10% (5).

Quasi meta dei cercatori di lavoro
(48%) erano, o erano stati, impiegati
in lavori ad alto rischio, nei settori
tecnico, industriale od artigianale. 1
campi di ricerca {(«che tipo di lavoro
stai cercando?») erano alquanto di-
versi dai campi di origine: vi predo-
minavano attivith commerciali ed
amministrative mentre la proporzio-
ne dei lavori ad alto rischio, manuali
0 tecnici, era = per fortuna -estrema-
mente bassa (ad esempio il Hausmei-
ster).

Sorprende il numero relativamente
alto, tra 1 soggetti in cerca di lavoro,
di coloro che hanno indicato tra le

professioni preferite quelle classiche
di impiego per i ciechi come la confe-
zione di cesti o la fisioterapia. Questo
puo essere dovuto a carenza dimma-
ginazione tra i compilanti, ma certa-
mente anche all’attitudine piuttosto
conservatrice dei meccanismi di ria-
bilitazione professionale.

6. Conclusioni e raccomandazioni

Quali sono le nostre conclusioni e
raccomandazioni?

Le degenerazioni della retina sono
malattie eterogenee progressive del-
I'occhio, che incominciano normal-
mente con la cecita notturna e porta-
no all’effetto-tunnel, alla perdita del-
la vista centrale 0 alla completa ce-
cita. Poiché i piu gravi problemi
imputabili all’ipovisione non sono
normalmente percepiti prima della
quarta decade di vita, la scelta del la-
VOro avviene spesso senza tenere
conto della malattia (anche perché la
diagnosi giusta non é ancora stata ef-
fettuata).

La scelta di un lavoro non adattabile
o difficilmente modulabile, in parti-
colare tecnico O artigianale, puo por-
tare, allo stadio piu avanzato della
malattia, alla perdita del lavoro per
licenziamento o dimissioni volonta-
rie. Diversamente, i campi professio-
nali di carattere amministrativo,
commerciale o di elaborazione dati
possono dare buone possibilita, agli
ipovedenti che gia vi operano, di
mantenere il lavoro originale, se
un’adattamento sistematico, orga-
nizzativo 0 tecnico & messo in atto.
Tipicamente, dopo un periodo segre-
to di riabilitazione per conto proprio
(«secret self-rehabilitation»), in cui,
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cioé, la persona cerca forzatamente
di adattarsi in toto ai requisiti preesi-
stenti, avvengono due tipi di modifi-
che organizzative sul posto di lavoro.
Anzitutto, lI'abbandono di attivita
«esterne», quali i1 contatti con i clien-
ti al di fuori dell'impresa, i servizi
che richiedono mobilita, ecc.; quin-
di, l'indirizzarsi sulla comunicazio-
ne, la consulenza o i lavori di elabo-
razione delle informazioni (per fare
dogli esempi: passare dal servizio
esterno al servizio interno; dalla li-
nea di montaggio a compiti di pro-
grammazione; dal monitoraggio del-
la costruzione alla consulenza). Le
modifiche tecniche tipiche includo-
no attrezzature informatiche quali lo
zoomtext, un’interfaccia vocale 0 gli
ausili Braille.

E straordinario come i cercatori di
lavoro ipovedenti dimostrino un
grande realismo nel selezionare il lo-
ro nuovo lavoro come provano i se-
guenti esempi: un panettiere wventi-
settenne che sta facendo il tirocinio
per diventare un impiegato ammini-
strativo, un meccanico quarantunen-
ne che sta cercando di lavorare da
casa con il telelavoro; un assistente
dentista di vent’anni che vuole di-
ventare un esperto di assicurazioni
contro le malattie.

Approccio completo

alla riabilitazione

La riabilitazione professionale tradi-
zionale degli ipovedenti, che si con-
centra sull’apprendimento a lungo
termine di conoscenze standard mi-
rate ad una ristretta gamma di occu-
pazioni, non corrisponde ai bisogni

riabilitativi delle persone che soffro-
no di degenerazione progressiva del-
la retina.
Un pacchetto, completo ed indivi-
dualizzato, di misure di riabilitazio-
ne professionali e di servizi potrebbe
meglio incontrare le necessita degli
ipovedenti, che subiscono gli effetti
della loro malattia in quasi tutti gli
aspetti della vita. Queste misure in-
cludono:
— istruzione rapida su abilita e cono-
scenze correlate ai nuovi media, da
innestare sul preesistente bagaglio
di esperienze acquisite prima della
riabilitazione (PC , internet, telela-
voro);
- supporto psicologico e osservazio-
ne continua della progressione del-
I’lhandicap vVisivo;
— consigli e supporto circa l'adatta-
mento del luogo di lavoro in relazio-
ne all’'organizzazione creativa ed alle
alternative tecniche;
- un sistema di allarme per sorve-
gliare il compimento del lavoro e le
reazioni dei colleghi come retroazio-
ne per gli ipovedenti;
— consultazioni intensive per presen-
tare «l'invisibile» handicap ai colle-
ghi ed ai datori di lavoro:
— supporto per l'accesso facilitato al
posto di lavoro (segnalazioni a con-
trasto, sistemi di luci, ecc.);
- fornitura di «riabilitazione elemen-
tare» (LPF, mobilita e orientamento,
Braille), a piccoli passi adattati alla
psicologia, alla situazione visiva ed
ai bisogni nel posto di lavoro.
Tratto dalla relazione
del dr. Rainald von Gizycki

Presidente Retina Europe
al I° Convegno Nazionale Horizon




