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LEETTTTEERRAA AAPPEERRTTAA DDEELL PRREESSIIDDEENNTTEE NOOLLII
DDEELLLLAA PRANARCEM -- OONLUS

ANNCCOORRAA SSUULLLLAA MMAANNCCAANNZZAA DD II NNOORRMMAATTIIVVEE CCHHEE RRIICCOONNOOSSCCOONNOO II LL DDIIRRIITTTTOO
AALLLLAA CCUURRAA DD II AALLCCUUNNEE MMAALLAATTTTIIEE RRAARREE

In qualità di Presidente pro-tempore della PRANARCEM-ONLUS, che si occupa prin-
cipalmente di della difesa dei diritti dei disabili “poco visibili” (quelli colpiti nella sfera
FISICO BIOLOGICA) e, forse per questo trascurati dall’attuale normativa e dalle
Istituzioni competenti, chiedo, se è possibile conoscere, anche per poter dare una rispo-
sta ai tanti CITTADINI ITALIANI SVANTAGGIATI di cui sopra (es.: Fibrosi Cistica,
Insufficienza Respiratoria Grave con Ossigeno Dipendenza, ecc.), le motivazioni che
hanno provocato e tuttora provocano la Loro esclusione dai benefici di legge derivanti
dai disposti:
dell’articolo 3 della legge 104/92 [che si riferisce esclusivamente a disabili FISICI, PSI-
CHICI e SENSORIALI ed esclude, di conseguenza, quanti altri;
dell’articolo 8 della legge 449/97 [che rende più accessibile l’acquisizione di specifici
mezzi e sussidi esclusivamente, ai soggetti di cui all’articolo 3 della legge 104/92].

IMPORTANTE SPERIMENTAZIONE AVVIATA DAL
MINISTERO DELLA PUBBLICA ISTRUZIONE E
DALLA PROVINCIA DI LA SPEZIA PER L’ISTRUZIO-
NE DOMICILIARE DI BAMBINI AFFETTI DA DISABI-
LITÀ TALMENTE GRAVI DA IMPEDIRE LA NORMALE
FREQUENZA SCOLASTICA.

Il progetto si propone di:
1) garantire il diritto costituzionale all’istruzione
per i bambini che, per motivi terapeutici o patolo-
gici, sono impossibilitati a frequentare l’istituto
scolastico;
2) la trasferibilità del tipo di progetto a livello
nazionale come azione di istruzione domiciliare
per bambini cerebrolesi;
3) l’eccezionalità dell’intervento per la differen-
ziazione dei casi e l’unicità delle situazioni;
4) l’integrazione del progetto con l’azione dei geni-
tori cui spetta il ruolo fondamentale e la scuola.
Il progetto è stato curato e gestito dal gruppo di
ricerca educativa dell’Associazione Bambini
Cerebrolesi (ABC) - gruppo Philadelphia di La
Spezia composto da docenti di scuola media, due di
lettere e uno di matematica, con esperienze decen-
nali e competenze specifiche nel campo dell’handi-
cap, un’esperta in lingua straniera e una laureata.
La consulenza è data dal professor Zucchi,
Università di Torino e direttore della rivista “
Handicap e Scuola”.
Il Ministero della Pubblica Istruzione si è dichia-
rato disponibile a valutare i risultati che tale pro-
getto otterrà  per la  sua validità a livello scientifi-
co e della sua portata a livello sociale. Se i risul-
tati saranno positivi sarà consolidato  il  rapporto
con l’Associazione che ha promosso il progetto
pilota al fine di renderlo attuabile, sperimental-
mente sul territorio nazionale, se questo sarà rite-
nuto opportuno.
Il signor Ludi  Alessandro coordinatore del pro-
getto esprime così la sua soddisfazione: “il diritto
all’istruzione è garantito solamente per coloro che
sono in grado di recarsi materialmente nell’edifi-
cio scolastico, nulla è dovuto per coloro che non
sono fisicamente in grado di frequentare la scuo-
la”.  Inoltre rileva ” a noi genitori non era conces-
sa nessuna riduzione dal lavoro per poter assiste-
re nelle terapiei nostri figli disabili.
La legge 104 ha permesso almeno a partire dal
1992 di poter ottenere qualche giorno di permesso
per poter lavorare alle terapie dei nostri figli, è del-
l’inizio del mese di agosto la notizia della proposta
del Ministro Turco relativa alla concessione di 2
anni di congedo retribuito ai genitori dei disabili,
noi abbiamo accolto con gioia questa notizia però
riteniamo opportuno di insistere, come stiamo
facendo da alcuni anni, affinché siano considerate
le necessità dei disabili gravi e gravissimi che sono
in situazione di estrema gravità, per questi e per le
loro famiglie continueremo a lottare affinché venga
riconosciuto il lavoro di cura svolto nell’attuazione
delle terapie domiciliari intensive e venga loro con-
cessa la possibilità, nel momento in cui si inizia ad
invecchiare e le forze diminuiscono, ma non dimi-
nuisce la necessità di cura dei figli disabili, di usu-
fruire di alcuni anni di “prepensionamento”.

Ulteriori informazioni si possono richiedere al
seguente indirizzo: 
spazio-lavoro@spazio-lavoro.it

CONVEGNO
Le Sezioni A.I.S.M. e U.I.L.D.M di Ravenna

organizzano
Sabato 23 Settembre 2000 ore 9.30 - 13

c/o Sala FORUM- Circoscrizione Seconda Via Berlinguer, 11 – Ravenna
Un incontro di studio e confronto sul tema:

“VITA INDIPENDENTE”
Il lavoro possibile: utopia o realtà? 

Il programma completo dell’iniziativa è disponibile sul sito www.spazio-lavoro.it

LEGGE 162/98: INTERVENTI DELLA REGIONE LAZIO PER I PORTATORI
D I HANDICAP GRAVE

La Giunta Regionale del Lazio con propria deliberazione del 18 luglio 2000 n. 1669
avente per oggetto: “legge 5 febbraio 1992, n. 104, art. 39, comma 2°, lettere 1 -bis) ed
1 - ter), introdotte dalla legge 21 maggio 1998, n. 162. Programmazione e approvazione
delle modalità di istituzione dei servizi a favore dei disabili in situazione di gravità e dei
criteri per l’assegnazione agli enti locali di specifici contributi. Capitolo 42154, eserci-
zion finanziario 2000” provvede a:
- programmare e disciplinare l’istituzione di interventi di sostegno a persone con grave
disabilità ed in situazione di particolare limitazione dell’autonomia personale;
- approvare le modalità per la realizzazione dei suddetti interventi ed i criteri per l’ac-
cesso agli specifici contributi regionali;
- stabilire che per l’anno 2000 verrà utilizzata la somma di £ 5.464.886.960 assegnata alla
Regione Lazio dal Dipartimento Affari Sociali presso la Presidenza del Consiglio dei
Ministri, e che per l’anno 2001 verrà utilizzata la somma di £ 5.381.576.000 ufficial-
mente attribuita alla Regione Lazio dallo stesso Dipartimento. 
La scadenza per la presentazione dei progetti da parte dei Comuni è il 9 ottobre 2000.  

RREEGGIIOONNEE LLAAZZIIOO
Il bando per interventi di formazione continua  ex legge 236/93 scade il 18 settembre.
1. FINALITÀ GENERALI
Per attività di formazione professionale continua si intendono gli interventi pro-
mossi dalle imprese o da cooperative per accompagnare i processi di trasformazio-
ne e di ristrutturazione delle stesse. Tali azioni sono rivolte ai soggetti adulti occu-
pati, al fine di adeguare od elevare le professionalità e le competenze in stretta con-
nessione con l’innovazione tecnologica ed organizzativa del processo produttivo.
2. AZIONI DI FORMAZIONE AZIENDALE
Le azioni formative riguardano interventi relativi alle aree della:
1. qualità, 2. innovazione tecnologica, 3. innovazione organizzativa, 4. sicurezza e
protezione ambientale
3. RISORSE
Non possono essere concessi più di 50 milioni di lire di contributo pubblico per pro-
getto aziendale.
4. DURATA
I progetti devono concludersi entro 12 mesi dalla data di comunicazione da parte
dell’Amministrazione dell’ammissione al finanziamento.

Le domande vanno presentate all’Assessorato Formazione e Lavoro della Regione
Lazio


