LE NOVITA SONO
AMMINISTRATIVE

di Carlo Giacobini
Direttore Centro

per la Documentazione
Legislativa UILDM

e HandyLex

Complice (forse) la crisi di
Governo e gli esiti a tutti noti,
gli ultimi mesi non reqistrano

particolari novita di rilievo

in termini di produzione
legislativa di iniziativa
parlamentare. Poco anche
in termini di approvazione di
atti di origine governativa se
si esclude la pubblicazione
del decreto correttivo su un
precedente decreto relativo
allinclusione scolastica
(66/2017), che tuttavia
prevede una serie di atti
applicativi affinché se ne
vedano gli effetti positivi
sugli alunni con disabilita.
Per il resto, come ogni anno,
rimaniamo in attesa della
consueta legge di bilancio.

entre la produzione

normativa é in stallo, in

sede amministrativa non
mancano mai le novita. Quelle che
segnaliamo provengono da INPS e ri-
guardano, I'una, gli assegni familiari
nel caso di presenza di minori con
disabilita nel nucleo e, I'altra, alcuni
aspetti per I'erogazione dell'indenni-
ta di accompagnamento.

ASSEGNO AL

NUCLEO FAMILIARE

L'Assegno al Nucleo Familiare (ANF),
che in gergo chiamiamo 'assegno
familiare, cosi come lo conosciamo

¢ stato istituito oltre 40 anni fa. Si
tratta di uno strumento di integra-
zione al reddito, erogato ai nuclei
familiari di alcune categorie di
lavoratori, pensionati e altri titolari
di prestazioni economiche previden-
ziali da lavoro. Con buona approssi-
mazione, ai dipendenti del comparto
privato I'assegno ¢ erogato da INPS;
ai dipendendi pubblici provvedono
invece le amministrazioni di riferi-
mento. L'importo dell’assegno varia
a seconda del reddito complessivo
della famiglia ma anche della compo-
sizione del nucleo e della presenza
nello stesso di minori o inabili. Per
questi ultimi non solo I'importo € po-
tenzialmente maggiore, ma le soglie
di reddito sono piu favorevoli. Ogni
anno INPS pubblica le tabelle con gli
importi differenziati a seconda di
tutti questi criteri.
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Come si diceva, le condizioni per
accedere all’assegno e il suo importo
sono piu favorevoli nel caso in cui
uno dei familiari sia una persona
con disabilita. Attenzione pero: in
questo caso la “disabilita” segue
criteri e condizioni diverse dall’in-
validita civile o dalla condizione di
handicap. E ancora: sono differenti a
seconda che il familiare sia maggio-
renne o meno. I requisiti per i mag-
giorenni sono consolidati da anni:
per ottenere le maggiorazioni “per
disabilita”, il familiare deve essere
riconosciuto “nell’assoluta e perma-
nente impossibilita di dedicarsi a
proficuo lavoro”. E un’altra condizio-
ne rispetto all'invalidita civile, la cui
valutazione va richiesta all'INPS.
Per i minori invece € prevista un’al-
tra condizione minima, e cioe che
“che abbiano difficolta persistentia
svolgere compiti e funzioni proprie
della loro eta”. La definizione € la
stessa prevista per la concessione
dell'indennita di frequenza.

MESSAGGIO 3604

Arriviamo al punto. Nel suo mes-
saggio n. 3604 (4 ottobre 2019), INPS
eccepisce che quella definizione
non possa essere automaticamente
applicata anche ai fini dell’assegno
al nucleo familiare, come si era rite-

nuto finora.



Secondo INPS “non sussistendo so-
glie di cut-off minimo, in tale ricono-
scimento vi si ricomprendono situa-
zioni di diversificata gravita, anche
in considerazione del fatto che il
previsto aiuto economico € di per sé
modulato, risultando a volte limitato
a tempistiche, anche di solo poche
settimane”. In parole piu semplici:
fraititolari di indennita di frequen-
za vi sarebbero minorenni che non si
troverebbero in una condizione cosi
grave da giustificare la maggiorazio-
ni degli assegni familiari. O, quanto
meno, secondo INPS, andrebbe veri-
ficata. Il Messaggio quindi, fornendo
indicazioni operative alle proprie
strutture periferiche, precisa che
per inuovi casi - che richiedano la
maggiorazione dell’assegno fami-
liare per i minorenni e che siano
titolari di indennita di frequen-

za - dovra essere valutata “anche
presenza o meno di una invalidita
medio-grave/grave e solo in caso
affermativo si potra procedere agli
ulteriori adempimenti”. Dal Messag-
gio si comprende che nulla cambia
per inuclei che gia fruiscono delle
maggiorazioni. INPS cosi si esprime:
“Nel contempo, non si ritiene piu
necessario subordinare la procedi-
bilita dell’istanza di ANF all’autoriz-
zazione, laddove il minore stesso sia
stato valutato e storicizzato presso
I'Istituto”. Nulla cambia per i minori
titolari di indennita di accompagna-
mento. Pur comprendendo sul piano
logico le indicazioni di INPS, non si
puo che esprimere perplessita circa
le ricadute operative e i disagi per
molte famiglie.

MESSAGGIO 3883

Venendo alla seconda novita, si
tratta di un secondo Messaggio di
INPS (il n. 3883 del 25 ottobre 2019),
senz’altro piu positivo di quello
appena presentato. E il risultato di
alcuni anni di istanze che hanno
trovato finalmente esito in Cassazio-
ne (ordinanze n. 24896 del 4 ottobre
2019 e n. 25804 del 14 ottobre 2019),
che ha riconosciuto I'irragionevo-
lezza di una prassi amministrativa
dell'INPS. Con questo Messaggio,
I'Istituto si adegua operativamen-
te. Per capirne il peso e il senso
dobbiamo ricordare i percorsi che
si seguono per ottenere il ricono-
scimento dell’'invalidita civile e
dell'indennita di accompagnamen-
to. Il cittadino deve innanzitutto
rivolgersi a un medico autorizzato
(solitamente il medico di famiglia)
che redige un verbale introduttivo.
Nel modulo predisposto, il medico
indica se a suo avviso ricorrono le
condizioni sanitarie per I'indennita
di accompagnamento. Puo o meno
contrassegnare con una spunta.
Una volta in possesso del certificato
introduttivo, 1a persona deve pre-
sentare all'INPS domanda di accer-
tamento. Anche in questo caso nel
modulo va o meno spuntata l'ipotesi
dell'indennita di accompagnamen-
to. Puo accadere che quelle spunte,
per i piu svariati motivi, non ven-
gano contrassegnate. La persona
prosegue comungque il percorso di
valutazione, che puo concludersi
con il riconoscimento delle condi-
zioni sanitarie per I'indennita di
accompagnamento.
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E appena il caso di far notare come
la valutazione sia il risultato di un
accertamento effettuato da una
commissione medica e verificato e
validato da INPS. Eppure, in questi
anni, INPS ha eccepito la formale
assenza di quelle spunte quale mo-
tivo - sollevato in giudizio o in as-
segnazione amministrativa anche
dopo sentenza (decreto di mologa)
di un giudice - per contestare il
riconoscimento dell'indennita di
accompagnamento. La Cassazione,
come detto, ha censurato ripetu-
tamente questa prassi, contestata
da piu parti. INPS, onde evitare
ulteriori contenziosi che lo ve-
drebbero soccombente, impartisce
quindi indicazioni operative alle
proprie strutture e in particolare ai
propri legali ('argomento “assenza
di spunta” non va usato) e ai propri
funzionari preposti alla liquidazio-
ne dell'indennita di accompagna-
mento. Si mette cosi la parola “fine”
a una situazione davvero capziosa
e paradossale.



LADETERMINAZIONE

DEL CAMPIONE

La storia di Luca Vittadello

uca Vittadello, classe 1985, € uno dei volti piu

noti del wheelchair hockey italiano e non solo,

vuoi perché oggi e CT della nazionale italiana o
perché lo scorso settembre 2018 a Lignano € stato tra i
protagonisti della vittoria mondiale dell’Ttalia. Luca e
uno di quelli che la passione per il wheelchair hockey
I'ha scoperta da piccolo e che I'ha fatta crescere con
dedizione, attenzione e studio.

«Ho scoperto il wheelchair hockey a circa 9 anni attra-
verso UILDM Padova» racconta. «Qui ho incontrato
Nicola Schiavolin e Angelo Marcellino, fondatori della
Coco Loco Padova, veri pionieri del nostro sport. Fu
amore a prima vista! Alla mia prima partita contro
Venezia, realizzai una tripletta. La Coco Loco aveva un
giornalino per i soci e mi dedicarono un trafiletto: mi
fece sentire parte di un gruppo e mi aiuto a capire che
avevo delle doti da coltivare».

«[1wheelchair hockey ha avuto una funzione duplice
nella mia vita. Da un lato inserirmi in una squadra
permettendomi di vivere esperienze sportive e impa-
rare i valori e gli insegnamenti dello sport. Dall’altro, il
wheelchair hockey era diventato il gioco del pomeriggio
con gli amici. Loro a piedi e io in carrozzina, giocava-
mo ovunque: in cortile, al patronato, portando anche
all’estremo ogni cosa, abbiamo provato anche ’hockey
saponato!».

Trai18 ei20 anni, 'obiettivo di Luca Vittadello era di-
ventato fare la differenza nello sport che amava ed emer-
gere dal punto di vista sportivo. Il contingente incontro
con i gemelli Lazzari dei Thunder Roma, avvenuto ai
Playoff del campionato, fece nascere in lui il desiderio di
cambiare aria e trasferirsi a Roma. «<Ho sempre vissuto
I'hockey in modo agonistico e competitivo. Alla Coco
Loco, al tempo, ci dedicavamo di piu agli aspetti ludici e
sociali dello sport. L'incontro con i Gemelli ha significato
incontrare due ragazzi che vivevano ’hockey come me.
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di AnnaRossi
Consigliere FIWH (Federazione
Italiana Wheelchair Hockey)

In comune avevamo il fatto di avere poca forza fisica,
puntavamo tutto sulla tecnica e per questo era necessa-
rio curare ogni aspetto di ogni movimento, giocavamo

e ci allenavamo tantissimo. TrascorsiI'estate al Circeo,

a casa loro, dove c’era un campetto a nostra disposizio-
ne giorno e notte. Ci passavamo pitl 0 meno otto ore al
giorno. Nacque in noi la convinzione “folle” che, se aves-
simo potuto giocare assieme, avremmo vinto subito il
campionato. Ne parlai con i miei genitori e confidai loro
lavolonta di giocare con i Thunder Roma: mi supporta-
rono senza indugi. Ogni mese trascorrevo due settimane
a Roma per gli allenamenti e le partite e le altre due a
Padova per I'universita».

[ tre ragazzi ci avevano visto lungo: infatti vinsero
subito il primo campionato e I’anno successivo I'impresa
sfuggi loro per poco.

Tornato a Padova, Luca si € rimesso al servizio dei Coco
Loco, trasferendo quanto imparato nella capitale agli
allenatori padovani. Nel frattempo, alla carriera di club
si unisce ben presto I'avventura

in azzurro, coronata con
la vittoria mondiale, la
ciliegina sulla torta di
una lunga carriera.

Oggi, diventare alle-

natore é stata per Luca

- quasi - la prosecuzione
naturale del suo percorso.
«Avevo deciso di smettere di
giocare per guadagnare piu
tempo per la mia vita privata,

ma di fronte alla Nazionale ho ri-
messo in discussione le mie priori-

ta e adesso ho questa grande avventu-
ra da affrontare. Per fortuna non sono
solo, al mio fianco ho uno grande staff e
dei grandi giocatori».




di Francesco Grauso
Fundraiser UILDM

“Aiuto,
appoggio,
materiale
o morale,

rappresentato
da persone

o cose’.

&

uno dei significati che il
dizionario indica per la pa-
rola “sostegno”. Quello che
un'organizzazione come UILDM
chiede ogni giorno a centinaia di
persone, in modo diverso. Chiedere
con costanza, ogni giorno, di essere
sostenuti con denaro, tempo, idee
non € facile. Talvolta puo sembrare
pressante ma fa parte del “gioco”:
non mollare mai, continuare a
essere presenti e a comunicare
quanto la propria organizzazione
sta facendo per rendere migliore la
comunita in cui opera.

Puo sembrare quasi impossibile
passare inosservati, in questi tempi
in cui tutti condividono tutto in
ogni modo. Invece il rischio che cor-
re chi opera nel sociale € proprio
questo: il futuro di associazioni
come UILDM é legato a doppio filo a

CHIEDERE

quelle persone che donano, firmano
i1 5x1000, fanno assistenza, guidano
pulmini, organizzano gite e vacanze.
Non possiamo sparire in questo
grande mare di organizzazioni per
la paura di chiedere una volta in pit
un sostegno alle proprie persone.

I dati recenti dell'ISTAT parlano

di un Terzo settore in continua
crescita e cresce anche il numero

di organizzazioni che operano al
suo interno, attestando un trend
positivo pari al 15%. Questo significa
che in Italia nel 2017 si registrano
oltre 350 mila associazioni ed enti
del non profit, a fronte dei 300 mila
del 2011. E un dato significativo per-
ché indica che anche il nostro € un
settore in cui € necessario parlare
di competitors ed € sempre piu es-
senziale imparare a chiedere senza
paura di farlo.

Per un’organizzazione come UILDM
sollecitare il sostegno € come respi-
rare, non € possibile fare a meno

di chiedere di osservare quello che
si fa ogni giorno. E grazie a queste
continue richieste che oggi tante
persone con disabilita lavorano,
fanno figli, vivono da sole e scelgono
di uscire di casa, di fare in modo che
la disabilita si trasformi in un altro
modo di vivere.

Non cercare il sostegno significa ri-
nunciare a una delle nostre “colon-
ne” portanti: le comunita nelle quali
sono presenti le nostre Sezioni.
Quando raccontiamo dei progetti
che realizzano, stiamo raccontando
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di persone che scelgono la diversita
come valore. Scelgono di lottare, di
stare dalla parte di chi deve dimo-
strare sempre qualcosa. Devono
dimostrare che il parcheggio serve
piu largo a chi sta in carrozzina.
Devono chiamare giorni prima se
vogliono viaggiare in treno o in me-
tro. E cosi: il muro che noi tentiamo
di abbattere, togliendo ogni giorno
un mattone, viene ricostruito da chi
vive senza rendersi conto che tutti
noi abbiamo qualcosa da dare.
Proprio quello che I'associazione

fa tuttii giorni deve far scaturire
I'esigenza di chiedere il sostegno.

E necessario mettere il donatore al
centro della scena, perché tutto di-
pende dalla sua risposta, in primis
la stabilita dell’associazione e la
sua capacita di dare continuita alla
propria missione, che per tutti noi
di UILDM significa “comunicare”

e “fare” affinché le persone con di-
sabilita neuromuscolare non siano
lasciate sole.

Parte integrante della

rubrica € la relazione che
siinstaura con i lettori.

Se hai un argomento che

vuoi approfondire scrivimi

a fundraising@uildm.it
Insieme costruiamo uno stru-
mento utile a chivuole far cre-
scere la propria associazione.
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SATIRA

Questa volta I'ho fatta grossa e, dopo la pubblicazione di questo pezzo, mi aspetto
il peggio. Cercate dunque una piazza, fate spostare piu in la I'onnipresente
banchetto di Telethon, e incominciate a preparate le fascine per la mia pira!

urtroppo quella che qualche tempo fa ci era
sembrata 'ultima, frustrante illusione di una
lunga serie, si & poi trasformata in un dramma
reale: infatti inoppugnabili risultati clinici han-
no etichettato lo Spinraza come prodigioso (e soprattutto
efficace) rimedio per incominciare a spaventare Madama
Distrofia. Aiuto.
Con sgomento abbiamo cosi appreso che dopo anni di
studi e trial, la somministrazione di questo farmaco agli
atrofici in carne e ossa (e carrozzina) ha rappresentato
uno sconvolgimento epocale: braccia che si rialzano,
teste che riprendono a ruotare, dita che stringono di nuo-
Vo, respirazioni che migliorano, resistenze che si allun-
gano e via via miracolando. A questo punto € doveroso
fermarsi per alcune spiegazioni.
Lirruzione dello Spinraza nel quieto mondo delle pato-
logie neuromuscolari, dove non accadeva mai nulla di
eclatante e parlare di guarigione equivaleva a tentar di
spiegare whatsapp a Robinson Crusoe, ha galvanizzato
idistro-atrofici e contemporaneamente gettato nello
sconforto decine di migliaia di altre persone, prospet-
tando loro un futuro di pianto e stridor di denti. Recenti
statistiche parlano chiaro: solo in Italia i distrofici “puri”
(cioe atrofichetti esclusi) ammonterebbero a oltre 25.000
unita. E facile, a questo punto, immaginare e valutare
I'impatto della nostra beneamata patologia a livello mon-
diale. Ma avete mai pensato a cosa porterebbe I'improv-
visa scomparsa della nostra specie di homo disabilis di-

stroficus? Metti che, grazie a un nipotino dello Spinraza,

i gambemolli della Uildm (e non solo loro) incomincias-
sero a ricicciare quintali di distrofina... molte categorie
precipiterebbero nel baratro della crisi e dell'angoscia.
Ad esempio: le sezioni della Uildm (ma anche di Famiglie
Sma, Parent Project e compagnia cantante) dovrebbero
mandare a spasso volontari e dipendenti, i Nemo divente-
rebbero centri geriatrici, Telethon veleggerebbe verso gli
scogli della bancarotta, i medici specialisti andrebbero
achiedere la minestrina ai frati, i fisioterapisti reste-
rebbero a secco di pettegolezzi, i guaritori dovrebbero
finalmente reperire un'occupazione onesta, gli assistenti
sociali continuerebbero a fare i solitari di carte con i
computer degli uffici, gli educatori faticherebbero a
trovare posto come animatori di villaggi turistici, schiere
di badanti extracomunitari ritornerebbero a casa per la
felicita di Salvini, gli ortopedici si piazzerebbero ai sema-
fori come lavavetri, gli allestitori di mezzi attrezzati si
riciclerebbero come produttori di overboard, i ricercato-
rieitecnicidilaboratorio si ridurrebbero ad analizzare
le urine per le asl e gli editori specializzati in medicina
venderebbero i giornali per strada. E poi, infine, i poveri
impiegati della Uildm nazionale, ormai superspecializ-
zati in distrofia muscolare, dovrebbero rassegnarsi a
cercare (e solo, forse, a trovare) lavoro presso I'Unione
Ciechi o la bocciofila del quartiere.

Ma le catastrofi, purtroppo, non terminerebbero qui.
Dopo la terribile azione curativa dello Spinraza, lo stato
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risparmierebbe si milioni di euro negli accompagnamenti,  Infine, se qualcuno avesse ancora dei dubbi su quanto

nelle pensioni d'invalidita, nelle vite indipendenti e nelle detto fin qui, oltre alle difficolta di somministrazione
ridotte agevolazioni fiscali, ma tutto cio sarebbe vanificato ~ del famigerato Spinraza bastera dare un'occhiata al suo
dai cospicui esborsi per avviare i non piu distrofici verso bugiardino. Infatti dietro 'angolo ci aspettano vomito,

un nuovo lavoro, pagando loro lunghi periodi di disoc- cefalee, mal di schiena, problemi renali e di coagulazione,
cupazione, indispensabili sussidi per la sopravvivenza e idrocefalie, infezioni varie, meningiti e soprattutto, nono-
cure psicologiche per adattarsi all'inedita condizione di stante 'assunzione del farmaco, la dolorosa constatazione
portatori di normalita. che, a parte qualche lieve miglioramento, continuiamo a
Ma torniamo a bomba. Come detto, oltre a perdere le son- essere distrofici a tempo pieno!

tuose prebende, saremo costretti (noi e le persone vicine Disgraziatamente la minaccia dello Spinraza non sembra
alle nostre carrozzine) a pagare le tasse, dimenticare la arginabile. Presto, di questo passo, tutte le forme di di-
104, non trovare piu parcheggio, rinunciare a pietisticima  strofia muscolare potranno essere curate con nuovi far-
convenienti sconti, pagare sull'unghia concerti e partite, maci e allora, credete a me, I'estinzione dei distrofichetti
metterci pazientemente in coda alla posta, congedare i sara peggiore di quella dei dinosauri: un vero disastro su
piccoli eserciti di schiavetti pronti a pendere dalle nostre scala mondiale!

labbra (parenti, amici, volontari e ragazzi del servizio ci-
vile), accettare lo spegnersi dei riflettori Telethon puntati
su di noi e non usare piu l'ombrello dell'inclusione come
alibi per qualsiasi capriccio. Pensateci bene: tutto
svanito, come la baldanza degli av-
versari degli All Blacks di fronte
all’'Haka. E poi ancora qualche
corollario: mamme e papa do-

vranno iniziare a preoccuparsi Eh
perché i loro figli, ex distrofici, " HE
rientreranno dai rave party alle
nove del mattino dopo, dovremo
smettere di lamentarci per tutti i
guai estranei alla nostra malat-
tia, non avremo pit la perversa
soddisfazione di leggere lo sgo-
mento negli occhi del prossimo a
cui comunicavamo di essere stati
colpiti da una terribile patologia
e inoltre, volete mettere, il dover
abbandonare il “fascino male-
detto” dell'incurabile, cioe il sex
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appeal del maschio (o, permet- | .

tetemi, della femmina) alfa rottoa | Sp INRAZA _'
tutte le esperienze (della serie “Ne _! g ion for inied”
ho viste di cose che voi umani...”). htr:t::zg | use ¥

Tutto cid non serviva a farci staccare il
sedere dalla carrozzina, ma era una Red
Bull psicologica per la nostra mente.
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di MonicaPiccapietra
Psicologa e psicoterapeuta
per il Gruppo Psicologi UILDM

ftCapiamoci ¢ il progetto o, forse
ancor di pit, la sfida di quattro
ragazzi con disabilitd motoria

che, durante un ciclo d’'incontri di
un gruppo di auto mutuo aiuto,
siritrovano a condividere espe-
rienze e problematiche del loro
quotidiano. Stimolati a esprimere
le loro sensazioni ed emozioni, e

a mettere a fattor comune cono-
scenze e competenze che nascono
dal loro vissuto, i ragazzi hanno
fatto emergere I'enorme fatica che
riscontrano nella costruzione della
relazione con chi dovrebbe assi-
sterli e agevolarli nel loro quoti-
diano. Difficolta nel costruire una
relazione con l'assistente. Difficolta
nel sentirsi emotivamente accolti

e capiti. Difficolta nell’essere visti
non solo come “portatori di disabi-
litd”, ma come “persone” all'interno
di una relazione, relazione che

€ quotidiana e dovrebbe essere
costante e continuativa.

Gli enti interessati a
finanziare i prossimi
corsi e chi desidera
ricevere informazioni

sulle prossime date
possono scrivere a:
capiamoci.formazione@gmail.com
o visitare il sito www.capiamoci.com

PSICOLQ
NEUROMUSCOLA

ILCORSO FORMATIVO CHE MIGLIORA
LASSISTENZA ALLA PERSONA

Nasce cosi #Capiamoci, il primo
corso formativo per migliorare
I'assistenza alla persona ideato dai
ragazzi e giovani adulti con disabi-
litd motoria, nato dal loro bisogno

di sentirsi non solo “assisiti” ma
anche “capiti”. Il corso, che si rivolge
principalmente a operatori socio-sa-
nitari, assistenti familiari e operato-
riscolastici, ha come scopo quello di
fornire linee guida e strumenti per
migliorare la qualita della relazione
tra assistiti e assistenti e migliorare
il rapporto tra le persone, stiolando-
lo ad andare oltre la disabilita. Il cor-
so é strutturato in 4 serate formative
della durata di 2 ore circa, dedicate
all’'approfondimento di un tema.

La prima serata affronta il tema
dell'autonomia. Alla quasi totale
“dipendenza” dall’assistente si
contrappone la fase del ciclo di vita
dell’adolescenza caratterizzata dal
desiderio di indipendenza e autono-
mia. E importante, nella relazione
con il proprio assistito, riconoscere,
valorizzare e stimolare i desideri, a
volte latenti, di autonomia, al fine di
favorire un adeguato sviluppo della
personalita in termini di autostima,
sicurezza, cura di sé.

I1 secondo appuntamento riguarda
larelazione. A volte le necessita

di assistenza spostano in secondo
piano I'importanza di costruire una
relazione solida di reciproca fiducia
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e conoscenza. Diventa dunque
fondamentale ampliare il raggio
dell’assistenza attraverso la costru-
zione di una relazione che consenta
di conoscere a fondo i reali bisogni
dell’assistito. Bisogni che non sono
universali ma specifici di ognuno.

La terza serata si concentra sugli
altri. Lestremo bisogno di assisten-
za continua tende a rallentare lo
sviluppo relazionale dell’assistito.
E importante costruire con lui una
giusta distanza relazionale, che
non interferisca con lo sviluppo di
una sua adeguata rete di relazioni
interpersonali.

L'ultimo incontro é dedicato alla
carta d’identita. Molto spesso i per-
corsi assistenziali sono di breve du-
rata. Ogni volta I'assistito si ritrova
a partire da zero, con frustrazione

e indebolimento della personalita.
Un buon lavoro di preparazione

e conoscenza preventiva da parte
dell’assistente permette di indeboli-
re I'esposizione diretta e costante a
tali frustrazioni.

Le prime due edizioni del corso
sono state promosse dalla GFB
Onlus con cui collaboro, ed erano
gratuite per tutti coloro che si occu-
pano di assistenza alla persona. In
questo momento il team di #Capia-
moci € al lavoro per pianificare i
prossimi incontri.
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PRIGIONIERI
DELLA RETE?

2°PARTE

d eccoci a concludere la nostra analisi e le

nostre riflessioni sugli aspetti negativi di

Internet. Chiudendo il precedente articolo,
si era fatto cenno al dark web. Cosa si trova in que-
sto “lato oscuro” del web? Praticamente di tutto.
Un dipartimento del MIT (Massachusetts Institute
of Technology) ha recentemente provato a mappar-
lo, rilevando che attraverso questo canale passano
spesso le comunicazioni di criminali e terroristi.
Ma, soprattutto, registrando che al suo interno
€ possibile acquistare e vendere ogni genere di
materiale illegale: software contraffatti, armi,
farmaci, droghe, documenti di identita, numeri
di carte di credito, materiale pedopornografico.
A questo proposito, qui si entra in un altro feudo
del male nell'universo di Internet: 1a pedofilia e la
pedopornografia che ne é figlia, che s’infiltrano e
prosperano nella Rete, adescando i minori anche
attraverso siti web e social network, grazie a falsi
profili e pseudoutenze.
Indirettamente collegato a questo filone € poi
quello del cyberbullismo, che ha trasportato dalla
scuola alla Rete il triste fenomeno delle prepo-
tenze ai danni degli adolescenti, dotandolo di
strumenti molto piu potenti, quali per esempio i
video diffusi online in maniera cosiddetta “virale”,
in quanto simile a una epidemia. Cosi devastante
I'esposizione in questa bacheca cibernetica da
rovinare la vita a chi ne ¢ fatto oggetto, fino a spin-
gerlo a volte addirittura al suicidio.
Purtroppo questo € solo uno dei molti modi con cui
vengono veicolati i contenuti violenti nel web. I so-
cial network riescono a scatenare i peggiori istinti
di molte persone, che non disdegnano commenti

offensivi, volgari o minacciosi nei confronti di
sconosciuti e anche, spesso, di personaggi famosi.
Umberto Eco I'aveva capito gia nel 2015: «I social
media danno diritto di parola a legioni di imbecilli
che prima parlavano solo al bar dopo un bicchiere
di vino, senza danneggiare la collettivita. Venivano
subito messi a tacere, mentre ora hanno lo stesso
diritto di parola di un Premio Nobel. E I'invasione
degli imbecilli». Era stato anche criticato, il popo-
lare semiologo, per queste parole che sembravano
voler stigmatizzare la grande liberalita del web.
Ma cosa pensare allora di quegli interminabili 17
minuti durante i quali il killer di Christ Church, in
Nuova Zelanda, ha potuto riprendere e postare in
diretta su Facebook la strage che stava compiendo?
Ed € successo nuovamente in Germania, di recente:
il farneticante assassino munito di GoPro sul casco,
riprende il suo stesso mitra mentre spara e stermi-
na persone, come in un perverso videogame “spa-
ratutto”. Perché I'impulso all’emulazione del gesto
eclatante (e quasi sempre malvagio) € un altro triste
fenomeno consentito e amplificato dal web.
Elarete, 01 colossi che se ne sono impadroniti,

a consentire un uso inappropriato di Internet? I
pareri sono discordi. Lo stesso Tim Berners-Lee, il
creatore del Word Wide Web, nel corso del 2018 ha
voluto lanciare un monito contro “il far west che
sta diventando Internet a causa dello strapotere di
Google, Facebook e Twitter”, concludendo: «Perché
il web resti un bene positivo, un aspetto unico della
storia dell'umanita, i tre pit grandi attori della Rete
devono necessariamente aumentare la loro traspa-
renza». Ma, vien da dire, forse non soltanto i tre
giganti del web.
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CALENDARIO

DroSsImi

appuntamentl

NOVEMRBE

XXVI Congresso Nazionale della SICP

(Societa ltaliana Cure Palliative)
— Riccione

Giornata internazionale contro
la Violenza sulle Donne

Convegno “Miopatie metaboliche:

stato dell'arte delle malattie da
accumulo di glicogeno e del
metabolismo lipidico”

— Milano

Convegno “Distrofia dei cingoli
da deficit di Calpaina 3: Il pazien-
te, la malattia, la cura”

IRCCS E. Medea-La Nostra Fami-
glia, Bosisio Parini (LC)

DICEMBRE

Giornata internazionale delle
Persone con Disabilita

EXEITE>Y Nelle piazze i volontari UILDM

MARZO

per la Maratona di Telethon

Giornata per le Malattie
Neuromuscolari

Tatiana Furlan
per DM cranol

DM ringrazia la giovane e talentuosa

illustratrice veneta Tatiana Furlan per
la sua sensibilita. Da poco ritornata
nella terra natia dove € approdata
direttamente nella squadra del Treviso
Comic Book Festival, ha vissuto per
alcuni anni a Londra, dove ha pubblica-
to nel 2019 “Schmitt”, un libro illustra-
to per bambini con protagonista un
cane bassotto (edizione inglese). La

sua carriera artistica nasce e fiorisce a
tuttotondo a Venezia tra Istituto d’Arte
(con arte della stampa) e Universita Ca
Foscari (con Beni Culturali). Speri-
mentando diverse tecniche pittoriche
e grafiche, continua a prediligere
I'acquerello per rendere piu poetiche
le sue illustrazioni, proprio come
“Pisolino post pranzo”, selezionata per
il Festival Cose Belle 2018 di Cosenza.
Nel 2012, riceve una menzione speciale
da Universita Ca Foscari di Venezia per
il suo corto d’animazione “Il colore si fa
materia”. Spesso usa elementi vegetali
e animali sia per illustrazioni che per
animazioni, lavorando su commissione
o0 su progetti personali.

Sostieni UILDM:

— Con un bonifico bancario intestato a:

Unione Italiana Lotta alla Distrofia Muscolare Direzione Nazionale
IBAN IT21 K030 6909 6061 0000 0102 145

Banca Intesa Sanpaolo S.p.A.

— Con un versamento Conto Corrente Postale n. 237354 intestato a
U.LL.D.M. - Unione Italiana Lotta alla Distrofia Muscolare -
Direzione Nazionale.

— Ricordando di destinare il tuo 5x1000
C.F. 80007580287.

— Con una donazione online
direttamente dal nostro sito uildm.org
o scansionando il QR Code qui a lato.
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Presidente legale rappr.: Leopoldo Di Maio

CICCIANO (NA)

Sede: Corso Garibaldi, 35 - 80033 Cicciano (NA)
Tel. 333/4287941
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SALERNO

Sede legale e amministrativa: Via Giovanni
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Tel. e Fax 089/2582245
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Presidente legale rappr.: Elvira Rizzo

SAVIANO (NA)

Sede: Via Gianturco-Parco San Giovanni, 10

(c/o Ciccone) - 80039 Saviano (NA)

Sede operativa: ViaMazzinin. 17-80039 Saviano (NA)
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E-mail: uildmsaviano@alice.it

c.c.p. 33769803

Presidente legale rappr.: Francesca Pardo

EMILIAROMAGNA
Coordinatore regionale: Aristide Savelli
E-mail: arsavelli@libero.it

BOLOGNA “Carlo e Innocente Leoni”
Sede: Via S. Leonardo, 24-28 - 40125 Bologna
Tel. 051/266013-231130 - Fax 051/231130
E-mail: uildmbo@libero.it - info@uildmbo.org
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Presidente legale rappr.: Alice Greco

FORLI

Sede legale: Via Orceoli, 15 - 47100 Forli

Tel. 320/9627426 (Fulvia Marani)

E-mail: uildmfc@gmail.it

Presidente legale rappr.: Luisa Clara D’Amico

MODENA “Enzo e Dino Ferrari”

Sede: Via IV novembre 40/b - 41123 Modena
Tel. 059/334423 - Fax 059/251579

E-mail: uildmmo@comune.modena.it

c.c.p. 10887412

Presidente legale rappr.: Franca Barbieri

RAVENNA “Mario Spik”

Sede: Via A. Sansovino, 57, 48124 Ravenna
Cell. 328/2695538 - Fax 0544/406458
E-mail: uildmra@libero.it

Presidente legale rappr.: Aristide Savelli

REGGIO EMILIA

Sede: Via Gorizia, 49, c/o Villa Ottavi
42100 Reggio Emilia

Cell. 371/4222772

E-mail: uildm.re@gmail.com

Orario: mercoledi 16-18

c.c.p. 11370426.

Presidente legale rappr.: Antonio Di Pasqua

RIMINI

Sede: ¢/o Casa delle Associazioni “G. Bracconi”
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Tel. e Fax 0541/612075
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Presidente legale rappr.: Mira Battarra

SALSOMAGGIORE (Parma)
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Presidente legale rappr.: Benito lanelli

FRIULIVENEZIA GIULIA

GORIZIA

Sede: Via Garzarolli, 131- 34170 Gorizia

Tel. 393/0138531 - Fax 0481/21117

E-mail: uildmgo@hotmail.it

Presidente legale rappr.: Alessandra Ferletti

PORDENONE

Sede: Viale del Parco, 1-33074
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Tel. 0434/569888

E-mail: segreteria@uildmpn.it
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Orario: lunedi-venerdi 8.30-17
Presidente legale rappr.: Luigi Querini

UDINE

Sede: Via Diaz, 60- 33100 Udine

Tel. e Fax 0432/510261

E-mail: segreteria@uildmudine.org
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LIGURIA

ALBENGA “Tonino e Amedeo Pareto” -
Sede: Palazzo Oddo, via Roma, 66 - 17031
Albenga (SV)

Tel. e Fax 0182/50555

E-mail: uildm.albenga@gmail.com
Presidente legale rappr.: Marco Rosati
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LEGNANO (MI)
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E-mail: uildm.legnano@gmail.com

Orario: da lunedi a venerdi 14.30 - 18.30
c.c.p. 44995207

Presidente legale rappr.: Luciano Lo Bianco

MANTOVA “Vittorio Novellini”
Sede: Piazza Cesare Mozzarelli, 18

46100 Mantova

Tel. 342/5891072 e 340/0933802

E-mail: uildm.aisla.mn@alice.it

Orario: lun-merc-ven 14.30-18.30
Presidente legale rappr.: Abel Corigliani

MILANO “Guido Boria”

Sede: Via Lampedusa, 11/a - 20141 Milano
Tel. 02/84800276 - Fax 02/84810913

E-mail: segreteria@uildmmilano.it

c.c.p. 17352204

Presidente legale rappr.: Riccardo Rutigliano

MONZA (MB) “Giovanni Bergna”

Sede: Via della Guerrina, 60 - 20052 Monza (MB)
Tel. 039/2847241- Cell. 366/6167573

E-mail: uildm@uildmmonza.it

Presidente legale rappr.: Gabriella Rossi

PAVIA

Sede: Via Oberdan, 19- 27100 Pavia
Tel. e Fax 0382/538572

E-mail: info@uildmpavia.it

c.c.p. 10741270

Presidente legale rappr.: Fabio Pirastu

SONDRIO

Sede: Via Gavazzeni, 54 - 23018 Talamona (SO)
Tel. e Fax 338/5020285

Orario: mar. e giov. 14.30-16.30, sab. 10-12
E-mail: uildm.sondrio@gmail.com

Presidente legale rapp.: Stefano Della Nave

VARESE

Sede: Vicolo Cadorna, 19 (passo carraio Via Toti,
5)-21050 Gorla Maggiore (VA)

Tel. e Fax 0331/615833

E-mail: sezione@uildm-varese.it

Presidente legale rappr.: Rosalia Chendi

ANCONA

Sede: Via Bufalini, 3- 60023

Collemarino di Ancona (AN)

Tel. e Fax 071/887255

Pec: uildman@uildmancona.it

c.c.p. 11558608

Presidente legale rappr.: Simone Giangiacomi

PESARO-URBINO “Roberto Portoni”
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Tel. e Fax 0883/954668 - 0883/486978 (/o Palmieri)
E-mail: uildmtrani@gmail.com

Presidente legale rappr.: Gennaro Palmieri

SASSARI “Andrea Cau”

Sede: Via Pozzomaggiore, 14- 07100 Sassari

Tel. 335/8249431 (presidente)

340/4550572 (Vicepresidente)

E-mail: vildmsassari@tiscali.it

Orario: da lunedi a venerdi previo appuntamento
telefonico

c.c.p. 10037075

Presidente legale rappr.: Gigliola Serra

SICILIA

CATANIA

Sede: ViaE. Bellia, 340 (c/o Lombardo) -

95047 Paterno (CT)

Tel. 095/852008 Fax 095/850210

E-mail: uildm.catania@tiscali.it

Presidente leg.rappr.: Salvatore Andrea Lombardo

MAZARA DEL VALLO (TP)

Sede: ViaMadonie, 1/A - 91026 Mazara del Vallo (TP)
Tel. e Fax 0923/1855014

E-mail: uildmmazara@hotmail.it

Presidente legale rappr.: Giovanna Tramonte

PALERMO

Sede: Piazza dei Quartieri, 6 - 90146 Palermo
Tel. e Fax 091/6885422

E-mail: uildmpalermo@libero.it

c.Cc.p. 14246904

Presidente legale rappr.: Giovanni D'Aiuto

TOSCANA

AREZZO

Sede: via Ugo Foscolo, 19-52100 Arezzo
Tel. 335/6175000

E-mail: uildm.arezzo@virgilio.it

c.c.p. 10548527

Presidente legale rappr.: Adriana Grotto

FIRENZE

Sede: Via San Jacopo al Girone, 6/a- 50014
Girone-Fiesole (FI)

Tel. e Fax 055/690970

E-mail: uildmfirenze@hotmail.com
c.c.p. 10669505

Presidente legale rappr: Anna Rontini

PISA

Sede: ViaDe Amicis, 116 (c/o Marcheschi)
56010 Arena Metato (PI)

Tel. e Fax 050/810102

E-mail: uildm.pisa@tiscalinet.it

c.c.p. 10238566

Presidente legale rappr.: Vilma Lupi

SCANDICCI ¢ PRATO “Pieri Viviano”
Sede: ViaPisana, 36/b- 50018 Scandicci (FT)
Tel. 055/753934 - Fax 055/7356768

E-mail: uildm.scandicci@gmail.com

c.c.p. 24711509

Presidente legale rappr.: Silvano Scarpi

VERSILIA (LU) “‘Andrea Pierotti”
Sede: Viadel Marzocco, 86

55045 Pietrasanta (LU)

Tel. e Fax 0584/72153

E-mail: info@uildmversilia.org
Presidente legale rappr.: Gilberto Dati

BOLZANO “Davide Toso e Marco
Zancanella”

Sede: ViaBari, 16/a- 39100 Bolzano

Tel. e Fax 0471/920909

E-mail: uildm.bz@gmail.com

Orario: mer. e ven. 10-17; Iun., mar. e gio. 10-14
c.c.p. 11157393

Presidente legale rappr.: Stefano Minozzi

VENETO

CHIOGGIA (VE)

Sede: c/o Municipio (Piano terra), Corso del
Popolo - 30015 Chioggia (Venezia)

Tel. 328/9220382 (Riccardina Boscolo)
346/3055937-346/3056270

E-mail: uildmchioggia@yahoo.it

c.c.p. 1000755965

Presidente legale rappr.: Riccardina Boscolo

PADOVA

Sede: c/o Ospedale dei Colli - Via dei Colli, 4
35143 Padova

Tel. 049/624885-720220 - Fax 049/720220
E-mail: uildm.pd@gmail.com

c.c.p. 11145356

Presidente legale rappr.: Damiano Zampieri

ROVIGO

Sede: Piazzale Soccorso, 4, 45100 Rovigo

Tel. 333/8770361

E-mail: angiolettamasiero@gmail.com

c.c.p. 12848453

Presidente legale rappr.: Angioletta Masiero

TREVISO

Sede: Via Bressa, 8 - 31100 Treviso

Tel. e Fax 0422/580028

E-mail: uildmtreviso@gmail.com

¢.c.p. 16043317

Presidente legale rappr. : Eddy Bontempo

VENEZIA

Sede legale: Santa Croce, Fondamenta Tolentini,
180/a- 30135 Venezia

Sede operativa e recapito postale: Centro
Medico Sociale UILDM, Via Orsini, 11 - 30175
Marghera Venezia (VE)

Tel. 041/935778 - Fax 041/5382218

E-mail: uildmve@uildmve.it

c.c.p. 15928302

Presidente legale rappr.: Matteo Pagano

VERONA

Sede: Via Aeroporto Berardi, 51- 37139
Chievo di Verona

Tel. 045/8101650-8101655 - Fax 045/8101655
E-mail: uildm.verona@libero.it

Orario: tutti i giorni, escluso il sabato 8.30-
13.30,15-17.30

Presidente legale rappr.: Davide Tamellini

VICENZA

Sede: /0 Ospedale di Vicenza - Via Rodolfi, 37 -
36100 Vicenza

Tel. e Fax 0444/ 752537

E-mail: uildmvicenza@associazionisanbortolo.it
Orario: giovedi, 15-18

Presidente legale rappr.: Annamaria Busatta

UNIONE ITALIANA LOTTA ﬁ*
ALLA DISTROFIA MUSCOLARE
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