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IL DRAMMA DELLA SOLITUDINE

Il fenomeno della " Solitudine” pare essere scoppiato post Covid 19,
ma di questo tema se ne parla da anni.

Finalmente il nostro Governo Regionale il 1 ottobre ha varato una
sua legge che studia e prende in considerazione la Solitudine.

In regione erano approdati ben due disegni di legge, il primo a cura
del Consigliere Honsell e il secondo della Giunta a nome del vice
presidente Riccardi, per fortuna l'intero consiglio regionale ha
deciso di applicare il buon senso unendo alcuni capisaldi dei due testi ed ha altresi
deciso diinserire il tutto all'interno della legge regionale 22/2014 famosa con il titolo
“Invecchiamento attivo”.

Non compete certo a noi entrare nell'ordine di quanto deciso dall'intero Consiglio
Regionale ma riteniamo che aver portato in porto un argomento cosi importante sia
un ottimo risultato.

La Solitudine porta un senso di sofferenza e di abbandono colpendo molte categorie di
persone, non solo i portatori di patologie gravi, ma tanti anziani deboli e fragili ma
pure coloro che hanno perso il lavoro ed i giovani che dopo un lungo periodo di chiu-
sura si trovano privi di riferimenti.

Molti definiscono questa nuova manifestazione come “sindrome della capanna” una ten-
denza che nel corso degli ultimi anni ed in particolare in questi ultimi mesi pare esplosa.
Fatta la legge ora bisognera trovare la sintesi, servira il coinvolgimento delle comunita
locali e dei servizi di prossimita tra cui quelli di assistenza primaria. Andranno anche
coinvolti gli ordini degli psicologi della Regione per raggiungere gli obiettivi che la
legge si e posta.

Quindi anche noi auspichiamo che una legge cosi ampia che parla di invecchiamento
attivo e della solitudine trovi un adeguato corrispettivo negli stanziamenti

di Bilancio.

Fra qualche mese saremo pronti anche noi a chiedere conto alla Regione.

Guido De Michielis
DIRETTORE

VOLEVAMO RINGRAZIARE TUTTI'GLI SPONSOR
DELLASSOCIAZIONE, CHEENONOSTANTE
IL PERIODO PARTICOLARE CHE STIAMO
VIVENDQO; ClI SONO VENUTI INCONTRO E
HANNO VOLUTO ESSERE PRESENTI
NONOSTANTE LE LORO DIFEICOLTA.
UN GRAZIE DI'CUOGRE A TUTTI!

Carissime/i socie e soci,

Cirisentiamo dopo il periodo estivo sperando che stiate tutti bene.
L'Associazione ha ripreso le sue funzioni primarie nel raccogliere le
problematiche che i nostri soci evidenziano e a cui cerchiamo per
quanto possibile di dare delle risposte che siano soddisfacenti, vi
garantisco che si lavora molto in questo senso e in qualche caso ci
vuole un po' di pazienza perché e diventato tutto pitu complicato.
Quando questo giornale vi arrivera probabilmente avremo gia fatto
la nostra assemblea annuale, questo anno sia ordinaria che straor-
dinaria, per chi non sara potuto intervenire faremo una relazione su quanto svolto,
sara un momento molto importante in quanto si andra ad approvare quelle modi-
fiche allo statuto che ci vengono richieste per essere in regola con le nuove norme
nazionali e cosi poter entrare nel Terzo Settore.

Purtroppo non possiamo ancora svolgere tutte quelle manifestazioni e attivita sia
di carattere sportivo e di svago che ci permettono di stare assieme, ma appena la
situazione lo permettera riprenderemo e recupereremo tutto il tempo perso!
Concludo questo mio intervento ricordando che sta scadendo questo mandato del
Consiglio Direttivo, in primavera ci sara il rinnovo delle cariche sociali e preghiamo
quindi tutti quelli che volessero candidarsi, dando quindi il proprio contributo all'as-
sociazione, di mandare in segreteria la richiesta di candidatura.

Viringrazio e saluto tutti calorosamente.

Stefano Lecinni
PRESIDENTE

p i(

Jiea

Periodico riservato ai soci EDITORE CONTATTI
distribuito agli iscritti In proprio Associazione Tetra-paraplegici
all'associazione in regola del Friuli Venezia Giulia - Onlus

con la quota sociale IMPAGINAZIONE

E GRAFICA
Auté?eg;l'nguln[?éi? ;JOdéqe Margherita Munarini Via Armando Diaz, 60
n.21/01 del 06.11. 33100 Udine (UD)
Periodico Trimestrale

C. F. 94009940308

STAMPA
Tipograﬂa Desinano Tel. 0432/505240
DIRETTORE via Marcello, 4 Email: segreteria@paraplegicifvg.it

RESPONSABILE Palmanova UD www.paraplegicifvg.it

Guido De Michielis
Seguici su Facebook
RESPONSABILI REDAZIONE

Stefano Lecinni Copyright 2017 by Ass.ne

Vincenzo Falabella Tetra-paraplegici F.V.G. — onlus




uno sguardo all’insu
A CHI STIAMO MENTENDO?

"potato — potato” (pron.
“poteito — potato”) e un'
espressione in lingua in-
glese che descrive una
situazione in cui usia-
mo due maniere diverse
per dire la stessa cosa.
Esistono pero anche si-
tuazioni opposte, ovve-
ro quelle in cui si usano
determinate parole per
descrivere realta ben di-
verse tra loro.

Non voglio parlarvi di
linguistica, bensi di quei
casi in cui usiamo una
parola dal significato
ambivalente o vago per
descrivere una situazio-
ne che ci e invece ben
chiara, machenoncié
comodo definire chiara-
mente. Lo facciamo in
tutti gli ambiti. Al lavoro
diciamo che "c'e stato
un disguido con la prati-
ca" quando invece l'ab-
biamo semplicemente

persa. Definiamo “gran-
di amici” persone che
in realta sono semplici
conoscenti e “rapporti
indissolubili" delle brevi
frequentazioni.
Dichiariamo il nostro
“piu sentito dolore" per
cose che a malape-
na ci toccano, mentre
chiamiamo  “simpatie”
amori struggenti che
non siamo in grado di
confessare. Natural-
mente nemmeno la di-
sabilita € immune a tali
dinamiche. Molti hanno
infatti “persone speciali”
tra amici e parenti, per-
ché "andikappati" suona
male e “persone con di-
sabilita" e davvero trop-
po lungo da ricordare.
Ma ricordiamoci che
cosi facendo non men-
tiamo solo agli altri, ma
anche a noi stessi. Le
parole non sono suoni

vuoti, bensi dei matto-
ni che costruiscono il
mondo, con effetti reali
quanto gli oggetti so-
lidi che ci circondano.
Dicendo il vero usiamo
questi mattoni per co-
struire ponti ed avvici-
narci agli altri. In caso
contrario non facciamo
altro che usare i mattoni
per elevare muri che ci
divideranno, anche da
chi vorremo avere vici-
no. Come grida Nanni
Moretti in Palombella
rossa: "Le parole sono
importanti!”

Valter Mahnic

Imprenditore, scrittore e speaker, Valter Mahnic si
impegna ad accrescere il benessere delle persone,
sia normodotate che con disabllita.

Valter Mahnic
Pagina ufficiale
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n carrozzina nella natura

DEL FRIULI VENEZIA GIULIA

Grazie, si fa per dire, ai
cambiamenti  climatici
e al conseguente innal-
zamento delle tempe-
rature l'autunno si sta
rivelando sempre piu
una stagione mite in cui
e possibile ancora com-
piere belle escursioni.
Toccando ferro speria-
MO possa essere Cosl
anche quest'anno. In
questo caso vi propon-
go una serie di percor-
si nella nostra Regione
che, male che vada, li te-
niamo buoni per il pros-
simo anno. E una volta
tanto facciamo le cose
in grande. Nientepopo-
dimeno che 40 itinerari
piu una ventina di altre
interessanti localita! E
tutti di carattere natu-
ralistico, ad illustrare |
piu begli ambiti natura-

Iberto Candolini

tra‘pedemontana

N e costa,
alla scoperta

. dei siti regionali
R, _diinteresse

s=naturalis

listici del Friuli Venezia
Giulia, dal Carso alla Pe-
demontana, esclusa la
zona montana. Percorsi,
percio, destinati agli ap-
passionati della natura,
a chi sa apprezzare la
bellezza di un territorio,
sa ammirare un albero,
un bosco, una risorgiva,
un prato fiorito, il can-
to degli uccelli il fruscio
delle foglie nel ven-
to. Oltre a questo solo
qualche villa padronale,
qualche vecchio mulino,
chiesette di campagna.
Naturalmente qui non
c'e spazio per descrivere
tutta questa roba: ci vor-
rebbe un libro. E difatti il
libro c'e, e a questo bi-
sogna fare riferimento.
Si tratta dell'ottimo "In
natura nel Friuli Venezia
Giulia" del biologo e gui-
da naturalistica Alberto
Candolini.  Pubblicato
da Editrice CO.EL, costa
€ 19,50. E' veramente
un'ottima guida, scritta
con passione e com-
petenza. Vi prende per
mano e vi accompagna
in bellissimi siti natura-
listici, parchi e tra i pae-
saggi meglio conservati
in Regione. Li descrive
minuziosamente, con-
sentendo anche ai pro-
fani di apprezzarli a fon-
do, fornendo un sacco
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di Claudio Calligaris

di informazioni sulla
geologia dei luoghi, sulle
piante e gli animali che
vi vivono oltre a notizie
di carattere storico sulle
varie localita. Precisis-
sima anche la descri-
zione degli accessi e dei
percorsi cosicché, con
l'aiuto della dettaglia-
ta cartografia, diventa
quasi impossibile smar-
rirsi anche su percorsi
lungo viottoli di cam-
pagna, sentieri e strade
bianche. Cosi avrete la
possibilita di scoprire la
natura calcarea del Car-
so, le zone paludose co-
stiere, i boschi residuali
della pianura, le preziose
risorgive intorno a Co-
droipo, i prati stabili, le
colline moreniche, le ri-
sorgive di Osoppo fino ai
magredi del pordenone-
se. Un vero compendio
dell'Universo. Ha pero
un difetto questo libro:
e scritto da un "bipede”,
per il quale uno scalino,
una salita sconnessa,
della ghiaia sul percor-
so non costituisce alcun
problema. Provate voi,
poi, ad andarci in carroz-
zina! Ecco, io I'ho fatto.
Li ho percorsi tutti questi
itinerari nei mesi scorsi,
appena ci hanno liberati
dal confinamento pan-
demico. E' stato un "la-

voraccio”, ma mi sono
divertito sia a riscoprire
luoghi che gia ben co-
noscevo che, soprattut-
to, a scoprirne di nuovi.
Risultato un “"tabellone”
in cui, per ciascun iti-
nerario, sono indicate
le possibilita e le condi-
zioni per frequentarlo in
carrozzina. Con l'ausilio
di un propulsore, tipo
Triride, 0 almeno un ruo-
tino, tipo Freewheel, che
sollevi le ruote anteriori
della carrozzina. Sem-
pre per ragioni di spazio
neanche questo elenco
e pubblicabile qui. Lo
trovate per ora, in atte-
sa di una piu adeguata
collocazione, sul blog
https://disabiliinmon-
tagnafvg.wordpress.
com/itinerari-natura-
friuli-vg/ . Liberamen-
te scaricabile, potete

stamparlo e allegarlo al
libro, pronti cosi a parti-
re. Ancora un consiglio
prima di chiudere. Gli
itinerari piu interessan-
ti sono, in genere, quelli
meno impegnativi,indicati
con & ,iniziate da que-
sti. Quelli pit impegnati-
vi, con 2 &% & vanno
affrontati con cautela e
sempre accompagna-
ti. | percorsi non sono
mai molto lunghi, si va
da poche centinaia di
metri ad una decina di
chilometri, mediamente
sui 4/6 Km, si possono
tutti fare con tranquilli-
ta in mezza giornata. In
tutti sono presenti tratti
sterrati, anzi questi sono
la norma, per cui pre-
stare sempre attenzione
alle condizioni del fon-
do stradale, soprattutto
a possibili allagamenti
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dopo le piogge. Infine,
giusto per dare una in-
dicazione su quelli piu
interessanti  suggerirei
nel Carso da Basovizza
al bosco Igouza e il piu
lungo sulla Strada Na-
poleonica, a risalire sulla
costa la Val Cavanata,
poi il Bosco di Muzzana
(il mio itinerario prefe-
rito). Nell'udinese lun-
go le Rogge di Reana e
| Prati di Bertando. Nel
codroipese il Parco delle
Risorgive e le Risorgive
dello Stella (il secondo
mio itinerario preferi-
to). A Pordenone Sesto
al Reghena e a Osoppo
le Risorgive di Bars. E
adesso via alla gran-
de, in questo prossimo
autunno, alla scoperta
della piu bella Natura del
Friuli VG.



la disabilita agli Stati Generali dell economia.

FACCIAMO CHIAREZZA

La FISH ha partecipato
agli Stati Generali pro-
mossi dal Governo italia-
no nell'intento di delineare
le strategie e le linee per il
rilancio del nostro Paese
dopo la Fase 1 dell'emer-
genza COVID.

Nei confronti di natura
principalmente economi-
ca I'Esecutivo ha voluto
ascoltare anche le orga-
nizzazioni delle persone
con disabilita. Anome e in
rappresentanzadella FISH
ha partecipato al confron-
to Vincenzo Falabella, il
presidente della Federa-
zione. E stata l'occasione
anche per la presentazio-
ne del documento sotto-
scritto da FISH intitolato
Le politiche future per la
disabilita: un nuovo wel-
fare per tutti e condiviso
con FAND. Il documento e
liberamente consultabile,
nella logica della consue-
ta trasparenza.

“Le due notizie piu enfa-
tizzate dalla stampa ed
anche da parte di alcune
organizzazioni sono quel-
le relative ad un ipotizzato
aumento delle pensioni di
invalidita ed all'impegno
del Presidente del Consi-
glio ad elaborare quanto
prima un Codice sulla di-
sabilita che non solo met-
ta ordine nella materia
ma ne innovi | contenuti

e le direttrici nei principi
della Convenzione ONU
ma anche nella logica del
rilancio che tutti stiamo
cercando dopo l'emer-
genza COVID."

Cosi sintetizza e conferma
gli elementi pit evidenziati
dalla stampa dopo il con-
fronto di sabato scorso a
Villa Pamphilj. Tuttavia al
Presidente Falabella pre-
me esporre alcune preci-
sazioni per restituire com-
pletezza ai contenuti del
confronto avvenuto.
"Innanzitutto  quell'occa-
sione non era una 'parti-
ta' da cui portare a casa
risultati politici o attribu-
zioni di qualche tipo. Si
deve comprendere che
ci troviamo all'inizio di un
percorso che sara lungo e
che investira molti aspetti
della vita quotidiana di mi-
lioni di persone ed anche
quindi delle persone con
disabilita e dei loro fami-
liari. Il risultato politico
vero é il fatto che le no-
stre organizzazioni sono
attivamente  all'interno
di questo confronto e di
questa elaborazione. E ri-
sultati, esiti, successi o in-
successi li valuteremo poi
o li giudichera la storia.

Il nostro dovere morale
e oggi profondere impe-
gno, capacita di analisi,
mantenere attenzione in
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una delicatissima fase di
ripensamento delle regole
dello stare assieme e del-
le strategie che possono
rendere il Paese piti equo,
giusto, inclusivo e solidale.
Se sbagliamo rischiamo
di lasciare nel Paese sac-
che di ingiustizia, poverta,
esclusione, discriminazio-
ne.

Ridurre quell'incontro solo
allaumento delle pensio-
ni, scenario comunque
importante e rilevante, o
alla mera compilazione di
nuovi testi di legge signi-
fica non aver compreso
la portata del momento
storico, della qualita dei
confronti, della mole di
risorse  potenzialmente
disponibill.

L'incontro & stato lungo,
non era presente solo il
Presidente del Consiglio
dei Ministri ma i princi-
pali dicasteri con I quali
normalmente ci rappor-
tiamo: il MEF, il Ministero
del Lavoro, il Ministero
della Famiglia, il Ministero
della Salute, il Ministero
della Pubblica istruzione
e quello dell'Universita ed

il Ministro per gli Affari
regionali e le Autonomie.
Pur in tempi ristretti é
emersa una quantita di
elementi tale da impe-
gnare in imponenti con-
fronti successivi ma che
non ci spaventano.

Non é un caso che abbia-
mo sottolineato I'impor-
tanza di usare quelle che
sono riflessioni e conside-
razioni mature e compiu-
te che il movimento delle
persone con disabilita ha
elaborato negli ultimi anni
e su cui si é gia confron-
tato con le istituzioni e le
amministrazioni.  Primo
fra tutti il programma
d'azione biennale a favo-
re delle condizioni delle
persone con disabilita che
risale a fine 2017, ma e
ancora in larga misura let-
tera morta. E l'occasione
per usarlo, implementarlo,
farne la leva a lungo brac-
cio dell'inclusione, della
coesione, dell'innovazione
sociale e quindi dell'effet-
tivo rilancio delle politiche
per le persone con disa-
bilita e dell'intero welfare

italiano. FISH é pronta!”
Fonte: Fish

ASSEMBLEA STRAORDINARIA E ORDINARIA
DELL'ASSOCIAZIONE TETRA-PARAPLEGICI
F.V.G. ONLUS
venerdi 9 ottobre 2020
Auditorium del Centro Progetto Spilimbergo
a Spilimbergo
ore 5.00 in prima convocazione
ore 11.00 in seconda convocazione

Ordine del giorno
Assemblea Straordinaria
1. Verifica dei poteri e nomina del Presidente
e Segretario dell'Assemblea;
2. lllustrazione e modifiche dello Statuto
dell'associazione in base al D. LGS. 03.07.17 n. 117,
lettura ed approvazione.

Assemblea Ordinaria
1. Verifica dei poteri e nomina del Presidente e Segretario
dell'Assemblea;
2. Relazione sull'attivita svolta 2019 e programmi futuri
2020. Discussione e valutazione;
3. Presentazione del bilancio consuntivo 2019
e preventivo 2020. Discussione e votazione,
4. Adeguamento riforma Terzo Settore
Progetto Spilimbergo;
5. Varie ed eventuali.

L'assemblea, che si terra nell'’Auditorium del Progetto
Spilimbergo, in dipendenza della pandemia causata dal
Covid 19, non potra contenere pit di una cinquantina
di persone. Sara cura della segreteria contattare tutti i
soci per verificare la disponibilita e la compatibilita di
partecipazione; rimane sempre valido
il voto per delega.

INFORMAZIONI UTILI

E a disposizione degli associati, che ne avessero bisogno, un consulente
legale a cui potersi rivolgere. La professionista dara il primo
incontro/consulenza a titolo gratuito, mentre I'eventuale proseguimento
della pratica seguira le norme del tariffario previsto dal D.M. 55 del 2014.

Per eventuali contatti ed informazioni si fa riferimento all'associazione

al numero 0432/505240 o 388/1995085
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un Premio alle buone prassi
SULL'ACQUISTO DI DISPOSITIVI MEDICI MONOUSO

Presentiamo oggi un do-
cumento che per la prima
volta vede unite le varie
Associazioni  impegna-
te sul fronte dei dispo-
sitivi medici  monouso,
In un‘analisi di taglio an-
che ‘“storico” sulle rea-
li questioni da risolvere.
«'obiettivo ultimo — vi si
legge — e l'eliminazione
delle gare d'appalto per
tali dispositivi. Nel mentre,
si punta a snellire le pro-
cedure burocratiche, per
assicurare liberta di scelta
ai pazienti». A tal proposi-
to le stesse Associazioni
hanno indetto un Premio
Nazionale sulle buone
prassi in merito alle pro-
cedure d'acquisto di di-
spositivi medici monouso
(stomia/cateteri). La Pub-
blica Amministrazione
indice gare d'appalto per
realizzare opere pubbliche
e per acquisire beni o ser-
vizi da privati. Partecipare
a questo tipo di gare e un
metodo di acquisizione di
clienti importanti, dal mo-
mento che e fondamen-
tale attenersi alle regole
stabilite per partecipare e
vincere.

La gara d'appalto si basa
su principi di trasparenza,
concorrenza, par condicio
e meritocrazia tra gli ope-
ratori economici parteci-
panti; per questo mMotivo |

regolamenti e le modalita
di partecipazione risulta-
no essere molto rigidi. La
procedura € normata da
un bando pubblico a cui
le imprese interessate,
che posseggono i criteri di
ammissione richiesti, ri-
spondono per partecipare
alla selezione. Il vincitore,
ossial'impresa cherispet-
to agli altri concorrenti
meglio si allinea e soddi-
sfairequisiti di aggiudica-
zione, stipula il contratto
di appalto e si occupa del-
la sua esecuzione.

Il bando pud essere in-
detto da enti pubblici,
quali le autorita locali, gli
organismi di diritto pub-
blico, i governi, ma anche
dall'Unione Europea, dalle
organizzazioni  interna-
zionali e dalle aziende che
operano in settori speciali.
Possono partecipare tutte
le aziende che rispondo-
no ai requisiti indicati nel
bando di gara, presentan-
do apposita istanza.

Una volta ricevute le offer-
te entro il termine indicato
dal bando, come prima
cosa l'ente che ha pubbli-
cato il bando apre le buste
ricevute e controlla la do-
cumentazione  ammini-
strativa per accertarsi che
le imprese posseggano |
requisiti indicati per esse-
re ammessi alla gara. Per
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un ulteriore controllo, le
Stazioni Appaltanti richie-
dono al 10% degli offerenti
— scelti tramite sorteggio
pubblico — di comprovare
il possesso dei requisiti di
capacita economico-fi-
nanziaria e tecnico-orga-
nizzativa entro dieci giorni
dalla richiesta, presentan-
do la documentazione in-
dicata. Nel caso in cui la
prova non venga fornita, il
concorrente viene escluso
dalla gara.

Verificata la validita della
documentazione presen-
tata e individuata la mi-
gliore offerta, la Stazione
Appaltante aggiudica l'ap-
palto. Decorso il termine
stabilito dalla legge, si sti-
pula il contratto d'appalto
e si avvia l'esecuzione.
['aggiudicazione dell'ap-
palto pud avvenire se-
condo due modalita: una
in relazione al prezzo piu
basso, ovvero inferiore a
quello posto come base di
gara, l'altra invece secon-
do lofferta piu vantag-
giosa, valutata secondo
criteri non solo economi-

ci, ma anche qualitativi
dell'offerta.

| requisiti per partecipa-
re a una gara d'appalto
sono relativi alla capacita
economico-finanziariae a
quella tecnico-professio-
nale. E d'obbligo dichiara-
re le condanne a carico di
soggetti cessati dalle ca-
riche fino a un anno dalla
pubblicazione del bando.
Infine, e necessario, inogni
caso, dichiarare esplici-
tamente che l'azienda ha
formulato l'offerta in ma-
niera autonoma.

La Centrale di Commit-
tenza puo essere la Cen-
trale di Acquisto oppure
un altro soggetto pubblico
incaricato di questo com-
pito in virtu di una legge,
o di una specifica delega
dell'Ente, che conferisce
I'incarico. Norme speci-
fiche incaricano infatti le
Centrali di Acquisto Na-
zionali (ma anche Regio-
nali ecc.) di diversi Paesi
di svolgere il compito di
Centrale di Committenza
per il settore pubblico.

Il Governo Renzi ha ridot-
to le Stazioni Appaltanti
da 32.000 a 35, con 'ob-
bligo per i Comuni non
capoluogo di provincia di
ricorrere ad una Centrale
di Committenza per l'ac-
quisto di beni e servizi dal
1° gennaio 2015. Alcune
Centrali di Committenza
sono incaricate dalla leg-
gedistipulare convenzioni
ex art. 26, ovvero contratti

quadro stipulati dalla cen-
trale di committenza stes-
sa (ai sensi dell'articolo 26
della Legge 488/99) in cui
il fornitore aggiudicatario
si impegna ad accetta-
re ordinativi di fornitura
emessi dai singoli Enti
della Pubblica Ammini-
strazione. Tali Centrali di
committenza costituisco-
no, dal 2007, il Sistema a
Rete, che vede la stretta
cooperazione di CONSIP,
la Centrale Acquisti della
Pubblica Amministrazio-
ne Nazionale, e delle Cen-
trali Acquisti Regionali. Le
Centrali Acquisti in questo
caso stimano il fabbiso-

gno di un determinato
bene o servizio e stipulano
il relativo contratto quadro
a cui possono aderire gli
enti pubblici.

Nell'autunno del 2012 la
Commissione  Europea
ha promosso la revisio-
ne del quadro giuridico
continentale per | dispo-
sitivi medici e i dispositi-
vi medico-diagnostici in
vitro. Nella primavera del
2017 sono a tal proposito
entrati in vigore due nuovi
regolamenti che, oltre a
comportare alcune novita,
rendono necessarie delle
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modifiche nell'ambito del-
la legislazione nazionale.

| dispositivi medici sono
strumenti,  apparecchi,
impianti, sostanze e pre-
parati destinati a finalita
mediche quali la diagnosi,
la prevenzione, il control-
lo, il trattamento o I'atte-
nuazione di malattie. Al
contrario dei medicinali,
essi esplicano il loro ef-
fetto principale sul corpo
umano non per via far-
macologica, Immunolo-
gica o metabolica, bensi
in primis per via fisica. |
dispositivi medici attivi
sfruttano una fonte ener-
getica, come ad esempio
la corrente elettrica o 'aria
compressa.

Tra i dispositivi medici fi-
gurano apparecchiature
tecniche per uso medico
(compreso il necessario
software), come dispo-
sitivi a raggi X, cateteri,
sacche, placche, condom,
pacemaker, ma anche
impianti, strumenti me-
dici, prodotti per iniezio-
ne, infusione, trasfusione
e dialisi, prodotti dentali,
medicazioni, lenti, prodotti
per la regolamentazione
della fecondita e disposi-
tivi medico-diagnostici in
vitro. Questi ultimi com-
prendono reagenti e pro-
dotti reattivi, contenitori
per campioni, apparecchi
e altri prodotti per 'esame
in vitro di campioni prele-
vati dal corpo umano.
Non rientrano invece



nell'ambito di applicazio-
ne del diritto in materia
di dispositivi medici i me-
dicinali e i dispositivi per
la diagnostica in vivo (ad
esempio i mezzi di contra-
sto), i prodotti cosmetici, i
DPI (Dispositivi di Prote-
zione Individuale) e i pro-
dotti da utilizzarsi esclusi-
vamente nel campo della
medicina veterinaria.

Il quadro giuridico europeo
Basando i dati seguen-
ti su quanto diffuso in
Germania dal Ministero
Federale della Sanita, va
detto che il nuovo Rego-
lamento dell'Unione Eu-
ropea 2017/745, relativo
ai dispositivi medici, € in
vigore dal mese dimaggio
del 2017 e ha rimpiazzato
le direttive degli Anni No-
vanta.

Per legge i Regolamen-
ti dell'Unione Europea si
applicano direttamente
e in via prioritaria, ragion
per cui non occorre una
loro trasposizione in dirit-
to nazionale.

Il regolamento sui dispo-
sitivi medici comporta i
seguenti requisiti:

° La sperimentazione
clinica e la valutazione di
dispositivi medici devono
soddisfare requisiti strin-
genti.

° Determinati prodotti ad
alto rischio devono af-
frontare una procedura di
prova supplementare da
parte di gruppi di esperti.

° 'EUDAMED - la banca

dati europea per i disposi-
tivimedici — viene amplia-
ta e in futuro dovra preve-
dere  un'identificazione
univoca dei prodotti (UDI-
Unique Device Identifier);
essa verra altresi resa in
parte accessibile per al-
tri gruppi, come quelli dei
fabbricanti e degli enti no-
tificati, nonché per il pub-
blico.

° Con il nuovo Regola-
mento dell'Unione Euro-
pea sono state riformu-
late le regole in materia di
classi di rischio, in parti-
colare per quanto riguar-
da software, nanoprodotti,
dispositivi medici a base
di sostanze e strumenti
chirurgici riutilizzabili.

° Inoltre, vengono ri-
chieste numerose nuo-
ve relazioni, per esempio
nell'ambito del follow-up
(clinico), della post-com-
mercializzazione e della
segnalazione di azioni
correttive di sicurezza e di
incidenti gravi (vigilanza).
° La documentazione
tecnica deve soddisfare
requisiti dettagliati ed es-
sere aggiornata in manie-
ra continuativa.

° Laddove non esistano
delle norme armonizzate
o0 se quelle pertinenti risul-
tino insufficienti, la Com-
missione Europea stabi-
lisce, a titolo sostitutivo,
delle «specifiche comu-
ni». Queste concretizzano
non da ultimo i requisiti
essenziali di prestazione
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e sicurezza fissati dal Re-
golamento e danno luogo
alla presunzione di con-
formita.

° | fabbricanti devono de-
signare una persona qua-
lificata che disponga delle
necessarie competenze
in materia di dispositivi
medici e disposizioni giu-
ridiche.

° | fabbricanti stessi sono
tenuti a dotarsi di una suf-
ficiente copertura finan-
ziaria in vista di una loro
eventuale responsabilita.

A livello nazionale sussi-
ste ora un'ampia neces-
sita d'intervento: infatti,
vanno eliminate contrad-
dizioni rispetto ai Regola-
menti dell'Unione Europea
e disposizioni giuridiche
nazionali aventi lo stesso
tenore. Occorre pertanto
che la Legge Nazionale
sui dispositivi medici ven-
ga sottoposta a conside-
revoli modifiche.

Il Regolamento, infine, de-
finisce numerosi compiti
che rendono necessarie
nuove leggi negli Stati
membri, per esempio ai
fini del coinvolgimento
dei Comitati Etici nella
procedura di approvazio-
ne per le indagini cliniche.
Tutto cid premesso, po-
liticamente parlando, le
Associazioni dei pazien-
ti sono convinte che non
sempre sia possibile ge-
stire la Sanita Pubblica
con esclusivo riguardo
ai principi di contabilita
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e finanza pubblica e che i
Cittadini e i Professionisti
della Salute dovrebbero
essere | veri protagonisti
del Servizio Sanitario Na-
zionale e Regionale (cosi
come il presente periodo
del coronavirus insegna),
per dare vita a un sistema,
quello per la salute, nel
quale tutti noi crediamo e
dobbiamo sostenere con
vigore [molte sono le na-
zioni che invidiano il mo-
dello italiano, Stati Uniti in
primis, N.d.A]. Una Sanita
che va governata soprat-
tutto a livello nazionale e
per ricaduta a livello re-
gionale, un sistema che
va costantemente difeso
dagli attacchi mediatici e
dalle strumentalizzazioni
politiche.

Socialmente  parlando,
esistono diversi elementi
cheincidono direttamente
sul volontariato socio-sa-
nitario e sui professionisti
della salute (medici, infer-
mieri, ostetriche, fisiotera-
pisti ecc.).

L'aumento della longevi-
ta comporta un maggior
tempo di cura delle malat-
tie croniche; a tale propo-
sito, la scienzatecnologica
e quella farmaceutica re-
alizzano farmaci sempre
piu efficaci e con minori
effetti collaterali, macchi-
nari e dispositivi medici
sempre pil innovativi (ma
anche piu costosi). | Citta-
dini legittimamente recla-
mano il diritto alla salute

e alla partecipazione "di-
retta” del Sistema Sanita-
rio Nazionale e Regionale
al benessere psico-fisico
ed al benessere sessuale
(articoli 32 e 118 della Co-
stituzione).

A causa dell'aumento
della poverta in ltalia, in
Europa e nel mondo, c'e
una crescente difficolta
nel coniugare le risorse
economiche disponibili e
la spesa sanitaria globa-
le: da cio consegue che e
innegabile che le esigenze
finanziarie vadano tenute
in debita considerazione,
ma in Sanita non tutto e
possibile ridurre ad una
valutazione contabile e
di esclusiva compatibilita
finanziaria.

Per tali principali motiva-
zioni e stato redatto il pre-
sente documento, che ha
una natura sociale, eco-
nomica, riabilitativa e di
“pari opportunita”.

Le Associazioni dei pa-
zienti, che si interessa-
no delle problematiche
sotto evidenziate, han-
no chiesto al Governo
Conte e alla Commis-
sione Affari Sociali della
Camera(Audizione del 4
luglio 2019, conriferimenti
al Disegno di Legge n. 300
del 30 aprile 2018, a prima
firma della senatrice Bol-
drini,al DisegnodiLeggen.
1040 del 31 gennaio 2019,
a prima firma della sena-
trice Binetti e alla Propo-
stadileggen. 1762del 10
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aprile 2019, a prima firma
della deputata Carnevali)
una maggiore attenzione
verso le nostre «patolo-
gie invalidanti, l'univer-
so dell'incontinenza ed
una piu efficace gestio-
ne delle scellerate gare
d'appalto» attivate per i
dispositivi medici monou-
so. Successivamente e
stato presentato un ulte-
riore Disegno di Legge (n.
2022 del 25 luglio 2019), a
firma dei deputati Lacarra
e Saiani.

In Europa le gare per la
stomia vengono espletate
solo in Italia e Danimar-
ca, per i cateteri soltanto
in Italia e in Scandinavia
(Finlandia, Svezia e Dani-
marca). In Germania, nel
marzo dello scorso anno,
e stata approvata una
Legge Nazionale in sinto-
nia con il nostro concetto
storico sul “No alle gare
d'appalto sui dispositivi
medici monouso”, tanto
che il ministro della Salute
tedesco Jens Spahn ha
affermato che «i pazienti
e le persone bisognose di
cure devono essere sicuri
che tutti gli ausili neces-
sari siano di buona qua-
lita e affidabili; la ricerca
dell'offerta pit convenien-
te € andata troppo spesso
a discapito dei pazienti.
In futuro non faremo piu
gare relative ad ausili».

In sintesi, la Germania e
la prima nazione europea
ad avere eliminato per

legge le gare d'appalto su
tutti i dispositivi medici,
un risultato strabiliante
cui riteniamo che anche
I'ltalia debba celermente
giungere.

Ritornando alla situazione
del nostro Paese, ringra-
ziamo e ringrazieremo
sempre tutti coloro che,
politicamente parlan-
do, recepiranno le nostre
istanze sociali, poiché
I'universo della politica &
I'unico in grado di forni-
re risposte concrete alle
esigenze della Cittadi-
nanza, tanto che la FAIP
(Federazione delle Asso-
ciazioni delle Persone con
lesione al midollo spinale),
FINCOPP  (Federazione
[taliana Incontinenti e Di-
sfunzioni del Pavimento
Pelvico) e AISTOM (Asso-
ciazione ltaliana Stomiz-
zati) da oltre un ventennio
stimolano  Proposte di
Legge Nazionali e Regio-
nali ad hoc.

| costi

| costi annuali per la sto-
mia sono di circa 120 mi-
lioni di euro, per il catete-
rismo dicirca 71 milioni di
euro. Cifre del tutto irriso-
rie per il Sistema Sanitario
Nazionale e Regionale.
Risparmiare pochi cente-
simi di euro oggi su ogni
catetere, per pagare mol-
ti milioni di euro annui in
antibiotici e giornate di
lavoro perse in malattia, &
un controsenso tutto ita-
liano.

La qualita di vita

In ambito oncologico la
malattia piu  frequente-
mente diagnosticata negli
uomini e il tumore della
prostata, seguita dai tu-
mori del colon-retto e del-
la vescica. Questi tre tipi di
tumorerappresentano, nel
complesso, circa il 60% di
tutti i casi prevalenti.
Questi pazienti, quasi tut-
ti oncologici, si possono,
definire "speciali”, perché,
contrariamente ad altre
patologie, per ottenere
la “"continenza” ed avere
una qualita di vita quanto
meno dignitosa, Sono co-
stretti, loro malgrado, ad
utilizzare e richiedere alle
Aziende Sanitarie Locali
sacche, placche, cateteri,
condom, pannoloni, tra-
verse, cannule tracheali
(in uso queste ultime per
I laringectomizzati), pro-
dotti per piaghe da decu-
bito, ovvero articoli che,
tecnicamente  parlando,
vengono definiti “disposi-
tivi medici monouso”.
Questa irreversibile con-
dizione costringe tali pa-
zienti a dover richiedere
piu volte all'anno (di solito
ogni due mesi) i dispositi-
vi medici prescritti dagli
specialisti  dell'Ospedale
(di cui si avvalgono per
l'intervento chirurgico o
per la cura) o delle ASL.
Le disposizioni emana-
te sulle norme nazionali
(LEA-Livelli  Essenziali
di Assistenza) vengono
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formulate dalla  Com-
missione Nazionale LEA,
che non conosce appro-
fonditamente e spesso
sottovaluta il fatto che tali
dispositivi siano soggetti
a "gare d'appalto pubbli-
che”, con tentativi da parte
delle Centrali di Acquisto e
delle ASL di consegnare
ai pazienti monoprodotti,
il cui unico requisito, con
mille artifizi, risulta essere
il solo prezzo piu basso,
con l'esclusione dei pro-
dotti di qualita ed innova-
tivi.

Alcune Centrali di Acqui-
sto, nonché talune ASL,
ignorano e disattendo-
no le norme imposte dai
nuovi LEA, norme elabo-
rate per riabilitare e rein-
serire nella societa civile
| pazienti colpiti da tali
patologie, non per punirli
rendendo loro la vita diffi-
cile fatta di burocrazia ed
elemosina.

Giova ricordare, in questa
sede, che i nuovi LEA e i
Piani Oncologici Regio-
nali sanciscono I'obbligo
di prendere in carico tali
pazienti e di indirizzarli nei
“Centri attivati ad hoc".

In sintesi, per il tumore al
colon-retto, alla prostata,
alla vescica, alla laringe
etcc., anziché sburocra-
tizzare I'ottenimento e la
consegna dei dispositivi
medici  (ricetta dema-
terializzata e consegna
domiciliare al paziente
ove richiesta), con l'atti-
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vazione in ogni territorio
di Percorsi Diagnostici
Terapeutici  Assistenziali
(PDTA), previsti dalle Reti
Oncologiche Regionali,
con la presa in carico del
paziente, sitende a conse-
gnare loro i prodotti meno
costosi, ignorando le reali
necessita dei pazienti e |l
loro percorso riabilitativo.
Infatti, spesso una stomia
definitiva e/o 'asportazio-
ne della prostata o della
vescica, comportano pro-
blematiche sessuali negli
uomini (disfunzione eret-
tile ed eiaculazione retro-
grada), nonché nelle don-
ne stomizzate in eta fertile
(inseminazione artificiale
per avere figl). Sarebbe
invece auspicabile che tali
strumenti riabilitativi, san-
citi dalla normativa in vi-
gore, venissero realmente
applicati ed implementati
a tutti i livelli istituziona-
li, in modo da affrontare
un NuUOvo approccio nel
“gestire e vivere il proprio
corpo”.

Altre significative discri-
minazioni tra le differenti
disabilita per i soggetti di
sesso maschile stomiz-
zati,  prostatectomizzati
0 cistectomizzati, sono i
farmaci per la disfunzione
erettile, tutti a pagamento
per questi cittadini, e i far-
maci antincontinenza per
chi soffre di incontinenza
urinaria.

Convivere con feci, urine,
deiezioni e cattivi odori

ventiquattr'ore su venti-
quattro e in ogni condi-
zione fisica e climatica, &
cosa semplice a dirsi, ma
non a farsi. Le principali
tematiche che attana-
gliano tali persone sono:
emarginazione  sociale,
mancanza di autostima,
fondato rischio di perdita
del posto di lavoro, man-
cata attuazione dei PDTA,
burocrazia perenne negli
Uffici Protesi.

Con il presente docu-
mento, dunque, intendia-
mo fare emergere, sen-
za tabu, proprio quegli
aspetti meno conosciuti
del problema.

| dispositivi medici per le
persone stomizzate, cosi
come per le persone che
devono sottoporsi al ca-
teterismo  intermittente,
dovrebbero essere consi-
derati “prodotti salvavita”
da non attribuire tramite
gare d'appalto al prezzo
pil basso, poiché senza
tali prodotti specifici que-
sta tipologia di pazienti
non puo vivere.

Gli stomizzati di entrambi
I sessi, per lo piu pazien-
ti oncologici, sono per la
stragrande maggioranza
persone operate al colon-
retto e le aziende di settore
attestano che, tra stomie
definitive e temporanee,
Il per mille della popola-
zione italiana e, o e stata,
stomizzata.

Nel terzo millennio, sulla
governance  socio-sani-
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taria, le Associazioni del-
le Persone con disabilita
devono essere una "voce
fuori dal coro” e hanno |l
diritto di far sentire la loro
voce, anche perché sa-
rebbe impensabile non te-
ner conto del loro parere.
A parere quindi della FAIP
(Federazione delle Asso-
ciazioni delle Persone con
lesione al midollo spinale),
'AISTOM (Associazione
ltaliana Stomizzati), della
FINCOPP  (Federazione
ltaliana Incontinenti e Di-
sfunzioni del Pavimento
Pelvico), dell'ASBI (As-
sociazione Spina Bifida
ltalia), dell'Associazione
Palinuro (Associazio-
ne Pazienti Liberi dalle
Neoplasie Uroteliali) e
dall'AIMAR  (Associazio-
ne ltaliana Malformazio-
ni Anorettali), questi di-
spositivi devono essere
stralciati dal cosiddetto
“Decreto Sblocca Cantie-
ri" [Decreto Legge 32/19,
convertito nella Legge
55/19, N.d.R] e dalla ge-
stione del Garante della
Concorrenza del Mercato,
cosi come richiesto a gran
voce al presidente del
Consiglio Conte, da par-
te dei Presidenti di quelle
stesse Associazioni.

In realta, come gia ac-
cennato, le Associazioni
dei pazienti coinvolte, e
in modo particolare la
FAIP, 'AISTOM e la FIN-
COPP. denunciano da
sempre e combattono



queste “cattive pratiche
istituzionali”.

Anche le Federazioni
di Associazioni, quali la
FAVO (Federazione delle
Associazioni di Volon-
tariato in Oncologia) e la
FISH (Federazione lta-
liana per il Superamento
dellHandicap),  hanno
piu volte stigmatizzato
questo modus operan-
di. La stessa CONSIP,
tramite una missiva del
18 luglio 2014 (Protocol-
lo 20356/2014) ci scrisse
assicurandoci che essa
aveva recepito le nostre
istanze sulle particolari
criticita di questi pazienti,
intendendo pertanto ga-
rantire la "libera scelta”
e dichiarando che non
avrebbe mai indetto una
gara d'appalto nazionale
sui dispositivi medici per
stomia e incontinenza al
solo prezzo piu basso.
Per le medesime motiva-
zionila Regione Lombar-
dia, nell'agosto scorso, ha
recepito appieno le nostre
documentate rimostran-
ze e haannullato una gara
d'appalto regionale indet-
ta dalle Centrale Acqui-
sti ARIA, sul cateterismo
ad intermittenza. Stessa
cosa e avvenuta nella Re-
gione Lazio.

Per le Associazioni dei
pazienti coinvolte sareb-
be importante anche un
maggiorecoinvolgimen-
to delle piu importan-
ti Societa Scientifiche

addette ai lavori, anche in
ambito oncologico, quali
ad esempio I'AIOM (As-
sociazione ltaliana Onco-
logia Medica). Su stomie
e incontinenza, interagia-
mo con la SIUD (Societa
ltaliana di Uro Dinamica),
con la FIC (Fondazione
ltaliana Continenza) e piu
recentemente con la SIC-
CR (Societa Italiana di Chi-
rurgia Colo-Rettale). Con
tutte loro il rapporto € in-
terattivo e paritetico. In-
fatti, piu volte abbiamo in-
teragito nei confronti delle
Istituzioni ad ogni livello.
Con gli Ordini Professio-
nali, infine, abbiamo stipu-
lato protocolli d'intesa,
con la FNOPI(Infermieri),
la  FNOPO (Ostetriche),
con le Associazio-
ni AIFI (Fisioterapisti) e
SIMITU(Diritti dei pazienti
affetti da ulcere cutanee).
| nuovi LEA, com'e noto,
sono regolamentati dal
Decreto del Presidente del
Consiglio del 12 gennaio
2017 (Gazzetta Ufficiale
del 18 marzo 2017), ed
essi stabiliscono che l'ac-
quisto e la distribuzione
siano di competenza delle
Regioni, delle Province Au-
tonome (Centrali Acquisto
Regionali) e delle ASL. Il
Decreto salvaguarda le
guantita delle protesi ot-
tenibili e — indirettamente
per gli stomizzati — ga-
rantisce la libera scelta
del dispositivo medico
piu appropriato, anche
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se spesso si deve assister
a tentativi di negazione e
monopolio.

L'Allegato 11 dell'articolo
1, comma 4 del Decre-
to del 12 gennaio 2017
recita: «Per ['erogazione
degli ausili per stomia di
cui alla classe 09.18 del
nomenclatore allegato 2
al presente decreto, le re-
gioni adottano modalita di
acquisto e di fornitura che
garantiscano agli assistiti
la possibilita di ricevere,
secondo le indicazioni
cliniche a cura del medi-
co prescrittore, i prodotti
inclusi nel repertorio piu
adeguati alle loro specifi-
che necessita e assicura-
no la funzione di rieduca-
zione specificar.

Questa indicazione per le
persone stomizzate, ri-
vendicata dallAISTOM sin
dal lontano 1996 e rico-
nosciuta sin dai tempi di
Rosy Bindi quale ministro
della Salute (Lettera-Cir-
colare del 5 agosto 1997,
n.100/SCPS/3.9743. Og-
getto: Nomenclatore del-
la protesi. AISTOM), ha
l'obiettivo di fornire alle
Centrali di Acquisto e alle
ASL le indicazioni per la
stesura dei capitolati di
gara in materia di dispo-
sitivi medici, evitando, di
fatto, il monopolio.

| Capitolati/Procedure che
non prevedono la conse-
gna di tutti i prodotti di-
sponibili sul mercato, di
fatto sono illegali perché

non consentono la libera
scelta e l'attivazione dei
piani terapeutici assisten-
ziali. Libera scelta che non
e un capriccio del pazien-
te, del medico o dello spe-
cialista, ma una necessi-
ta di vita, inviolabile.

Per il catetere a intermit-
tenza rileviamo che va
celermente ripensato nei
nuovi LEA come prodot-
to “infungibile e salva-
vita", poiché si tratta di un
corpo estraneo che entra
nell'organismo umano ed
e impensabile consegna-
re a una persona con pa-
raplegia 0 a un bambino
con spina bifida un cate-
tere differente da quello
necessario e prescritto
dallo specialista. Ma an-
che su questo si specu-
la e in pochi sanno, o fan-
no finta di non sapere, che
la non adeguata gestione
vescicale pud causare
gravissime complicanze
che possono condurre il
paziente alla morte.
Concludendo

La FAIPI'AISTOM e la FIN-
COPP hanno come obiet-
tivo ultimo I'eliminazione
delle gare d'appalto per
i dispositivi per l'incon-
tinenza e la stomia. Nel
mentre, si punta a sen-
sibilizzare le Regioni, le
Centrali Acquisto e le ASL
al migliore utilizzo delle
procedure burocratiche,
conl'obiettivodiassicurare
liberta di scelta ai pazienti
e liberta di prescrizione

ai clinici, migliorando il
processo riabilitativo, la
qualita e quantita di vita
dei pazienti.

Per tutto questo le mede-
sime organizzazioni han-
no deciso di indire ogni
anno, a partire dal 2021,
un Premio Nazionale
sulle Best Practices in
merito alle procedure
d'acquisto di dispositivi
medici monouso (sto-
mia/cateteri).

Il Premio verra assegnato
ogni anno in occasione
della Giornata Nazionale
per la Prevenzione e la
Cura dell'Incontinenza
del 28 giugno o in coin-
cidenza con altro evento
nazionale, in base alle evi-
denze pubbliche.

Le Regioni, le Centrali di
Acquisto, le ASL e Confin-
dustria Dispositivi Medici
pOsSsono segnalare quin-
di alle stesse AISTOM e
FINCOPP casi di "buone
prassi” (best practices).
La Giuria sara compo-
sta da Filippo La Torre
(presidente dellAISTOM),
Francesco Diomede
(presidente  della  FIN-
COPP e vicepresidente
della  FAVO), Marcello
Stefani(esperto, vicepre-
sidente della FINCOPP),
Andrea Tisselli (esperto
— Componente del Co-
mitato  Scientifico della
FINCOPP) e Cristina Die-
ci (referente della FAIP-
Federazione Associazioni
ltaliane Paratetraplegici).
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Il loro giudizio sara inap-
pellabile.

Chi ricevera il Premio, se
lo riterra opportuno, I'anno
successivo potra far parte
della Giuria, ma solo per
un anno.

| premi saranno divisi per
categorie (Stomia e Cate-
teri), ma & prevista I'uni-
flcazione solo in caso di
gara congiunta.

Il presente documento e
sottoscritto da Vincen-
zo Falabella, presidente
della FAIP (Federazione
Associazioni  ItalianePar
atetraplegici),Francesco
Diomede, presidente del-
la FINCOPP (Federazione
ltaliana Incontinenti e Di-
sfunzioni del Pavimento
Pelvico) e vicepresidente
della FAVO (Federazione
ltaliana delle Associazioni
di Volontariato in Onco-
logia), Filippo La Torre,
presidente dellAISTOM /
Associazione ltaliana Sto-
mizzati), Edoardo Fiorini,
presidente  dell’Associa-
zione Palinuro (Pazien-
ti Liberi dalle Neoplasie
Uroteliali), Dalia Aminoff,
presidente dellAIMAR
(Associazione  Italiana
Malformazioni Anorettali)
e Cristina Dieci, presi-
dente dellASBI (Associa-
zione Spina Bifida Italia).

Fonte: FAIP



60 anni

DI PARALIMPIADI

Sessant'anni sono pas-
sati veloci ma sono tan-
ti. La prima edizione di
una Paralimpiade ha
compiuto 60 anni. Le
candeline si sono spen-
te il 18 settembre. La
prima Paralimpiade del-
la storia, pochi lo sanno,
e targata Italia. Tutto in-
fatti inizio nella Capitale
del Bel Paese a Roma,
nel lontano 1960. Due |
creatori, le menti, i regi-
sti di questo primo ciak
d'un film che, col andare
delle edizioni, ha girato
scene epiche dello sport

italiano andarono | =5
. . b )
a mettere insieme =4

una cinematogra-
fla entrata di dirit-
to negli Albi d'Oro (=
della Nazione e
mondiali. | due fu-
rono: il professore
e medico del Cen-
tro INAIL di Ostia
Antonio Maglio e
il dottor Ludwig
Guttmann, medi-
co, autorita mon-
diale nella cura
dei mielolesi. Film =&
che sicuramente
ha visto fra gli at-
tori di spicco il no-
stro atleta friulano
Roberto Marson.
Marson, classe
1944, di Pasia-
no di Pordenone

e ancor oggi I'Azzurro
piu vincente dello sport
paralimpico italiano. Ri-
masto paraplegico da
giovane, causa infor-
tunio sul lavoro, la sua
riabilitazione  avviene
al Centro Paraplegici di
Ostia. Daliiniziera a fare
esattamente il contra-
rio di quello che faceva
da muratore. Abbattera
muri e barriere attraver-
so l'autodeterminazione
sportiva.

Protagonista in quat-
tro Paralimpiadi: Tokyo
1964, Tel Aviv 1968, Hei-

di Paolo Fachin

delberg 1972 e Toron-
to 1976. Vince ventisei
medaglie: sedici d'oro,
sette d'argento e tre di
bronzo.

Non pago, sfrutta la
sua esperienza ed in-
telligenza come dirigen-
te dello sport italiano,
Primo presidente, nel
1980, della neonata Fe-
derazione Italiana Sport
Handicappati  (FISHa),
che dal '90 si chiame-
ra Federazione Italiana
Sport Disabili (FISD), poi
Comitato Italiano Para-
limpico (CIP) che oggi
tutti  conoscono.
7 Presiede poi inol-

4 tre la FISHa dal

1980 al 1990, e
la FISD, dal '90 al
'92.

Da atleta diventa
dunque esempio
e faro dei vari Ce-
> l[agato, Pezzutto,
W Pittacolo, Tarlao,
Vella, Squizzato,
Zanetti, D'Agaro,
Rossi e altri, par-
) tecipanti a varie
edizioni dei Giochi
e onoranti lo Sti-
vale intero nonche
la nostra Regione
Autonoma  Friuli
Venezia Giulia con
I loro prestigiosi
risultati.

y——

by Gianni Conte

THE BEST TECHNOLOGY FOR YOUR FREEDOM

Oltre 7000 Triride venduti nel Mondo

La conferma del successo del nostro dispositivo & data dai numerosi

tentativi di imitazione, ma...
il Triride rimane |'unico e |'originale!

WWW.TRIRIDEITALIA.COM Triride




Friuli Venezia Giulia.
UNA REGIONE PER TUTTI -TURISMO ACCESSIBILE

di Paola Pascoli e Michele Franz

|'estate appena trascor-
sa rimarra a lungo nella
memoria collettiva per
la sua unicita, visto che
e stata contrassegnata
fortemente dalla pande-
mia di Covid-19, che ha
scoraggiato molte perso-
ne dall'affrontare sposta-
menti e viaggi per motivi
turistici. Questo ha rap-
presentato un ulteriore
elemento di difficolta per
le persone con disabilita,
che possono avere diffi-
colta nella pianificazione
di una vacanza a causa
della presenza di barriere
e ostacoli di vario tipo.
Ciononostante molti
hanno voluto ritagliarsi
qualche giorno di svago,
esplorando spesso mete
vicine che magari fino a
quel momento, proprio
perché sotto casa, non
erano state ritenute di
particolare interesse.
Proprio con la volon-
ta di valorizzare risorse
turistiche del territorio
regionale, che possano
essere accessibili a tutte
le persone, sono state di
recente pubblicate due
brochure sul turismo ac-
cessibile relative al terri-
torio della Regione Friuli
Venezia Giulia, tangibile
esito di una collaborazio-
ne ormai attiva da qual-

che anno tra PromoTu-
rismoFVG, la Consulta
Regionale delle Persone
con Disabilita e delle loro
Famiglie del Friuli Vene-
zia Giulia, il CRIBA FVG
e |'Associazione Tetra-
Paraplegici del FVG.
L'obiettivo principale del
progetto e identificare e
rilevare le diverse espe-
rienze e offerte turisti-
che del nostro territorio
(dal mare alla montagna,
dalle citta alle splendide
zone naturali, dalla cul-
tura all'enogastronomia),
documentando in manie-
ra puntuale e oggettiva le
condizioni di accessibili-
ta e I'eventuale presenza
di barriere, siano esse
architettoniche, senso-
riali, informative o cultu-
rali, sensibilizzando poi
I soggetti responsabili
affinché provvedano alla
rimozione di queste bar-
riere, in maniera tale da
permettere all'ospite di
essere veramente ospi-
te, qualsiasi esigenza egli
abbia.

Dal 2015 ad oggi sono
state rilevate e mappa-
te centinaia di realta, in
molti casi coinvolgendo
nei rilievi direttamente
le persone con diversa
disabilita. Tale lavoro ha
riguardato ad esempio |
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percorsi urbani di visita
delle citta, localita turi-
stiche e dei borghi piu
belli del nostro territo-
rio, con anche i relativi
esercizi turistici e servizi
utili presenti su tali per-
corsi; sono state anche
mappate realta immer-
se nella natura come le
fattorie sociali, o alcune
aree delle riserve naturali
e dei parchi regionali; altri
rilievi hanno interessato
hotel, strutture ricettive e
dimore storiche destina-
te ad ospitare eventi.

PromoTurismo, il CRIBA
FVG e la Consulta hanno
inoltre organizzato diver-
se giornate di formazione
che hanno coinvolto gui-
de turistiche, personale
presente negli infopoint e
negli uffici di accoglienza
turistica, nonché gesto-
ri di strutture ricettive,
col fine di sensibilizzare
e dare concreti sugge-
rimenti su come essere
maggiormente acco-
glienti evitando spiace-
voli errori. Tale attivita &

derivata dalla consape-
volezza che molto spes-
so gli ostacoli maggiori
non derivano solo dalle
barriere fisiche, ma an-
che da quelle culturali e
da atteggiamenti e com-
portamenti errati posti
in essere da parte degli
operatori turistici. In que-
ste giornate di forma-
zione sono intervenuti |
referenti di molte asso-
ciazioni di persone con
disabilita del territorio,
che hanno raccontato
concrete esperienze da
loro vissute proponen-
do modalita corrette per
rapportarsi coi turisti con
disabilita.

Le brochure di recente
pubblicate sono due:

« all'interno della brochu-
re “Friuli Venezia Giulia:
una Regione per tutti
— Turismo Accessibile”
(scaricabile liberamente

Wi g

La Regione Friuli Venezia Giulia:
i posti e i paesi piu belli da visitare.

dal sito www.turismofvg.
it — sezione info utili —
cataloghi — brochure) &
possibile reperire infor-
mazioni sintetiche re-
lative all'accessibilita di
diverse esperienze turi-
stiche e strutture di acco-
glienza per il turista della
Regione. Le informazioni
dettagliate, relative agli
stessi luoghi, sono repe-
ribili sullo stesso portale
turistico nella sezione
“Una regione accessibi-
le" (la sezione & in via di
implementazione e in co-
stante aggiornamento);

* la brochure “La Regio-
ne Friuli Venezia Giulia:
i posti e i paesi piu belli
da visitare" (reperibi-
le nella stessa sezione
del sito riportata sopra)
e stata invece creata in
collaborazione con e

associazioni  Progetto
Autismo FVG e ANFFAS
Onlus Udine, che han-
no lavorato insieme per
semplificare i testi di una
brochure turistica clas-
sica in linguaggio facile
da leggere e da capire,
stampato con un carat-
tere ad alta leggibilita. Si
tratta di una guida turisti-
ca a tutti gli effetti, chiara
e semplice, pensata per
le persone con disabilita
cognitive ma adatta an-
che ai bambini per le tan-
te foto e il poco testo, alle
persone anziane perica-
ratteri piu grandi e quindi
piu leggibili, agli stranieri
che conoscono poco la
nostra lingua. La brochu-
re e disponibile sul sito
anche in versione audio,
con o senza sottofondo
musicale.




ADEGUAMENTO PENSIONI INVALIDITA CIVILE

Sulla stampa & passata la notizia di aumenti di pensione degli invalidi civili senza nes-
suna chiarezza vi alleghiamo un riassunto del documento redatto da Handilex.org di-
retto da Carlo Giacobini che ringraziamo per il lavoro che da tantissimi anni svolge a
favore delle persone con disabilita.

Nella Gazzetta Ufficiale n. 30 del 22 luglio 2020 e stata dunque pubblicata I'attesa Sen-
tenza 152 con cui la Corte Costituzionale ha imposto I'incremento delle pensioni agli
invalidi civili totali e innescato la revisione, per via legislativa o giurisprudenziale, di altri
emolumenti assistenziali.

Al termine di una lunga battaglia di una famiglia piemontese, di una ottima associazio-
ne torinese (UTIM) e di bravi legali, la Corte Costituzionale si pronuncia su un dubbio
di legittimita costituzionale sollevato dalla Corte di appello di Torino, alla fine ritenendo
che la pensione di soli 285,66 euro mensili sia manifestamente inadeguata a garantire
a persone totalmente inabili al lavoro i "mezzi necessari per vivere" e percio violi il diritto
riconosciuto dall'articolo 38 della Costituzione, secondo cui “ogni cittadino inabile al lavo-
ro e sprowvisto di mezzi necessari per vivere ha diritto al mantenimento e all'assistenza
sociale".

La decisione viene assunta nella seduta del 23 giugno, la Sentenza, che prende il numero
152, viene pubblicata appunto il 21 luglio scorso in Gazzetta ufficiale. Teniamolo a mente
perché gli effetti (gli incrementi) partono dal giorno dopo.

L'antefatto

Ma qual e la norma censurata? Bisogna compiere un salto indietro di quasi vent'anni.
Nel 2007 uno dei punti della campagna elettorale del centrodestra, che poi vinse le ele-
zioni con Berlusconi premier, fu I'incremento delle maggiorazioni sociali affinché a tutte
le persone di eta pari o superiore a settanta anni fosse garantito un reddito proprio pari a
516,46 euro al mese per tredici mensilita.

La Sentenza: a quanto ammontera 'aumento

La Sentenza 152/2020 dichiara l'illegittimita costituzionale proprio dell'articolo 38, com-
ma 4, della legge 28 dicembre 2001, n. 448, nella parte in cui, con riferimento agli invalidi
civili totali, dispone che gli aumenti previsti (il famoso aumento ad un milione di lire) sono
concessi «ai soggetti di eta pari o superiore a sessanta anni» anziché «ai soggetti di eta
superiore a diciotto anni». Quindi I'aumento spettera sulle pensioni a partire dai 18 anni e
non piu dai 60.

Nel frattempo & stato adeguato progressivamente sia il I'importo originario (516,46 euro)
sia il limite reddituale (in origine 6.713,98 euro).

Il combinato della sentenza della Corte Costituzionale 152/2020 e del decreto legge “ago-
sto" (decreto-legge 14 agosto 2020, n. 104, articolo 15) produce i seguenti effetti:

+ hanno diritto all'incremento previsto dall'articolo 38, comma 4, della legge 448/2001
anche invalidi civili totali o sordi o ciechi civili assoluti titolari di pensione o che siano
titolari di pensione di inabilita previdenziale (legge 222/1984) dai 18 ai 60 anni;

« I'incremento consente di arrivare ad una erogazione complessiva pari a euro 651,51, per
tredici mensilita.

24

La nostra gamma, la tua scelta

Quando progettiamo i cateteri SpeediCath il nostro punto
di partenza sono i bisogni degli utilizzatori.

SpeediCath®

Richiedi i tuoi campioni gratuiti.
Servizio assistenza tecnica 800.064.064 e-mail: chiam@coloplast.it L ﬁ @ O
Un numero gratuito e una mail dedicati, dal lunedi al venerdi, dalle 9 alle 18. Seguici su

Coloplast SpA via Trattati Comunitari Europei 1957-2007 n. 9 - Edificio F - 40127 Bologna www.coloplast.it Il logo Coloplast & un marchio registrato di proprieta di Coloplast A/S. © [02-2019] Tutti i diritti sono riservati



*I'incremento massimo per invalidi civili totali e sordi & pari a 364,70 euro mensili;
*I'incremento massimo per i ciechi assoluti € pari a 341,34 euro mensili;

« il limite di reddito personale di riferimento per il pensionato solo & euro 8.469,63;

« il limite di reddito coniugale di riferimento per il pensionato sposato € euro 14.447,42

Incremento delle pensioni: circolare applicativa di INPS

Dopo le analisi del caso INPS ha oggi emanato la circolare (n. 107) applicativa su quanto
disposto dalla Sentenza della Corte Costituzionale 152/2020 e dal decreto legge "agosto”
(decreto-legge 14 agosto 2020, n. 104, articolo 15) che prevedono una maggiorazione
economica fino a 651,51 euro per tredici mensilita ai titolari di pensione di inabilita (in-
validi civili totali, ciechi civili assoluti e sordi) o di pensione di inabilita di cui alla legge n.
222/1984, gia prima del compimento del sessantesimo anno di eta e dopo i diciotto anni,
sempre che siano rispettati precisi limiti reddituali.

Come ottengo la maggiorazione?

['aspetto piu rilevante riguarda I'accesso all'aumento.

Per gliinvalidi civili totali, ciechi civili assoluti e sordi che ne abbiano diritto I'aumento viene
riconosciuto d'ufficio da INPS sulla base, evidentemente, della documentazione disponi-
bile. Non devono presentare alcuna domanda.

| titolari di pensione di inabilita (previdenziale) di cui alla legge n. 222/1984 devono invece
presentare domanda.

Detto questo veniamo alla circolare INPS n. 107/2020. | contenuti sono quelli gia detta-
gliatamente previsti da questo sito, con tutti gli aspetti di novita e di criticita che sono gia
stati illustrati ed espressi.

L'intervento applicativo era sostanzialmente gia segnato poiché la Sentenza 152 e il
Legislatore hanno di fatto esteso benefici gia previsti per gli invalidi (ciechi, sordi,
pensionati “previdenziali") con piu di 60 anni, ma meno di 65. E tali aspetti sono gia
rodati sotto il profilo amministrativo

Va apprezzata la discontinuita che invece riguarda l'erogazione dell'incremento, su cui
INPS prevede, almeno per le provvidenze assistenziali, la concessione d'ufficio anche in
assenza di domanda.

Chi ha diritto e chi no?

Non ci resta quindi che richiamare quanto gia anticipato confermando e precisando al-
cuni dettagli.

* hanno diritto all'incremento previsto dall'articolo 38, comma 4, della legge 448/2001
anche invalidi civili totali o sordi o ciechi civili assoluti titolari di pensione o che siano
titolari di pensione di inabilita previdenziale (legge 222/1984) dai 18 ai 60 anni;

* I'incremento consente di arrivare ad una erogazione complessiva pari a euro 651,51, per
tredici mensilita.

*I'incremento massimo per invalidi civili totali e sordi & pari a 364,70 euro mensili;
*I'incremento massimo per i ciechi assoluti € pari a 341,34 euro mensili;

« il limite di reddito personale di riferimento per il pensionato solo & euro 8.469,63;

« il limite di reddito coniugale di riferimento per il pensionato sposato € euro 14.447,42
Gli incrementi indicati sono "al massimo”: significa che diventano piu bassi man mano
che il reddito aumenta fino ad azzerarsi quando si superano i limiti reddituali. Puo quin-
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di accadere che anche un introito molto basso incida negativamente sullammontare
dell'incremento.

Rimangono esclusi dall'incremento:

- gliinvalidi civili parziali;

- gli invalidi civili totali, i ciechi totali, i sordi che non percepiscono la pensione; perché su-
perano i limiti reddituali fissati per la sua erogazione;

* i minori invalidi, ciechi o sordi che siano.

Quali redditi si contano?

Ai fini del calcolo dei redditi non sono conteggiati il reddito della casa di abitazione, le
pensioni di guerra, le indennita di accompagnamento, I'indennizzo, ai soggetti danneg-
giati da vaccinazione o trasfusione (legge 210).

Sono conteggiati tutti i redditi da lavoro dipendente o autonomo, anche occasionale, o
a tempo parziale, comprese le borse lavoro comungue denominate, le pensioni previ-
denziali, incluse quelle ai superstiti (reversibilita), sono conteggiate anche le pensioni di
invalidita, cecita e sordita (escluse, come detto, le indennita) e praticamente tutti i redditi
anche se esenti da IRPEF,

Se il pensionato ¢ solo viene rilevato esclusivamente il suo reddito.

Se il pensionato e sposato anche quello del coniuge.

Se il pensionato vive in famiglia ma non e coniugato il reddito da considerare & solo
il suo.

Cosa accade ora?

Con queste premesse € da attendersi che nelle prossime mensilita gli “aventi diritto"
trovino nel proprio conto I'importo variamente maggiorato; questo per gli invalidi civili,
i ciechi civili, i sordi. Non € ancora dato sapere se gli interessati riceveranno anche una
comunicazione da INPS.

Diversa la situazione per i titolari di pensione (previdenziale) ex legge 222/1984: a questi
il beneficio viene attribuito dal primo giorno del mese successivo alla presentazione della
domanda.

IN RICORDO DEI SOCI CHE CI HANNO LASCIATI

DANELUTTI GIANFRANCO

Era amico e compagno dell'associazione dagli inizi.
Se ne e andato con il timido consueto riserbo: libero
da una mite vita difficile.

Ciao Gianfri!
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PER INFO:

Andrea Nocent

cell. 3343155755

(durante la settimana dalle 12.00 alle
13.00 e dopo le 17.40; sempre il sabato)

Vendesi Genny acquistata a
settembre 2016 non fatti piu di
100 chilometri.

Prezzo da concordare.

PER INFO:

Franco Vicenzi
cell. 3486021008
mail francovicenzi55@gmail.com



AMORE E ODIO AL TEMPO DEL COVID 19

Certo che scrivere del tempo che stiamo vivendo e
un rompicapo. Comungue

ti giri c'e qualcosa che non riesci a capire.

Non capisci perché la denominazione dello stato di
reclusione in cui siamo stati tenuti per un periodo
iniziale e stato chiamato "lock down" (che letteral-
mente significa chiusura giu, come per le serrande).
In inglese perché fa pit figo?. | francesi che sono piu
nazionalisti lo hanno chiamato “confinement” che
piu banalmente si traduce confinamento e che sa-
rebbe forse stato piu comprensibile in Italia.

FEHEER, Non capisci le ordinanze di sette paglne il cui succo
era p0| rldotto a sette righe, la modulistica per gli spostamenti in una serie di ver-
sioni sempre piu complicate e comunque interpretabili dai controllori che ti mul-
tavano per I'assenza di D.P.I. ( per i non addetti ai lavori dispositivi di protezione
individuale), cioé le mascherine e i guanti, essendone loro stessi sprovvisti e quindi
per primi esposti al contagio.

Non capisci i mezzi di comunicazione di massa che danno alla situazione inter-
pretazioni del tutto contrapposte, le liti fra virologi, le drammatizzazioni degli av-
venimenti (occorreva proprio mandare in onda le file di autocarri che portavano
a cremare le salme a centinaia di chilometri?), 'addebito di colpe legate all'una o
all'altra fazione.

In questo clima di tifoserie sono cominciati gli odi verso gli anziani con piu patolo-
gie, che tanto dovevano morire lo stesso, salvo quando capitava ai propri nonni o ai
propri genitori. Allora ti accorgevi di quelli che magari ti brontolavano ma ti teneva-
no i bimbi nel fine settimana o erano i sostituti degli asili d'infanzia che sono pochi
e cari. Scoprivi in quel momento tutto l'affetto, I'amore e la vita che condividevi
con quelle persone che il virus ti portava via. A volte la perdita diventa la misura
dell'amore che si & vissuto.

Dopo abbiamo cominciato a detestare quelli che uscivano a fare la spesa ogni
giorno, era facile. Ma, mentre qualcuno odiava, molti andavano a fare la spesa per
quelli che erano piu fragili per anzianita, disabilita, salute o solitudine.

Forse ci si accorgeva reciprocamente, in quel momento, di quanta vicinanza ave-
vamo sprecato.

Quindi ci hanno indicato come fortunatissimi privilegiati quelli che portavano fuori
il cane, senza riflettere un attimo che i cani sono nostri amici secolari e che, in un
caso a me noto, il cane di un'amica cieca ha sofferto moltissimo per non essere
portato fuori da chil'aveva fatto sempre. Qualche volta basterebbe pensarci un po'.

Poi siamo stati indotti a maledire quelli che facevano attivita sportiva, perché loro
si e noi no? Magari strologando sulla distanza da casa, variabile da regione a re-
gione, che costoro potevano lecitamente percorrere. Ho la sensazione che dietro
al malcelato rancore di molti ci fosse un termine solo : invidia.

Dulcis in fundo hanno dato il permesso di uscire alle persone con disabilita (qui
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va dato il merito ai genitori dei bambini o adulti autistici che per primi ci hanno
creduto), ma comungue potevano essere solo quelli previsti dalla legge 104 art. 3,
comma 3) ovvero quelli con I'assegno di accompagnamento e, bonta loro, poteva-
no uscire anche con l'assistente al sequito.

Si scopre allora I'acqua calda: che le persone con disabilita sono milioni, come mi-
lioni sono le persone che si occupano della loro esistenza e della loro assistenza.
Non sarebbe bello dimenticare che fra centinaia di migliaia di assistenti, che noi
chiamiamo semplicemente badanti, la maggioranza e rimasta presente e qualcu-
na ha pagato con la vita questa fedelta. A tempi straordinari spesso corrispondono
comportamenti straordinari.

Forse tutto quello che ho scritto vi e certamente noto ma vorrei sottolineare che quello
che e riuscito a salvare qualcosa in questo tragico periodo ¢ stata la solidarieta.
Solidarieta che continua ad agire concretamente in molti modi anche adesso e
che, purtroppo, ha meno visibilita delle baruffe pit 0 meno finte che osserviamo su
tutti i mezzi di comunicazione.

Perché il positivo non fa notizia, almeno fino a che non ci riguarda personalmente
e spesso quando compare alla TV cambiamo canale.

Siamo dentro ad avvenimenti che probabilmente cambieranno i nostri costumi e
certamente la storia come I'abbiamo vissuta finora.

In questi tempi ci hanno chiesto e ci chiedono tantissimo ma ancora non si vedono
segnali di un minimo di trasparenza ma solo una persistente infodemia (uso pato-
logico dell'informazione), un po' poco vero?

Forse, nonostante i capelli bianchi sono un ingenuo, ma prima il genere umano
riscoprira le parole amore e madre natura e meglio sara per tutti.

Walter Toffoli

dal 1983

ASSOCIAZIONE
_______| TETRA-PARAPLEGICI
DEL FRIULI VENEZIA GIULIA
onlus

COMUNICAZIONI DI SERVIZIO: TESSERAMENTO

Portiamo a conoscenza dei soci che il costo della tessera annuale per I'anno 2020
continua ad essere di € 30,00 (trenta).

Siricordainoltre che I'accesso al Centro Progetto Spilimbergo, fondazione attivata

dall'associazione Tetra-paraplegici F.V.G. onlus, & subordinato al pagamento della
tessera annuale dell'associazione.
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