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Inoltre, si & confermata
I'indicazione che quan-
do il paziente ha alme-
no una mutazione classi-
ficata “grave”, & sempre
consigliabile |'approfon-
dimento  audiologico.
Anche nello studio di Isa-

I L Wisinna aer wornn
o coni-bastoncelli, come
il fenotipo possa aiutare
e contribuire |'interpre-
tazione dei dati oftenuti
tramite NGS.

Nella sua conferenza,
Francesca Torricelli (Fi-
renze] ha evidenziato le

STTTRITIEN ll‘UPU“J [JL®]
esposto i risultati dei pa-
zienti con amaurosi con-
genita di Leber con mu-
tazione al gene RPE&5
traftati con AAV Virus,
che hanno evidenziato
miglioramento e stabili-

ta della terapia genica

L% UlUH“Ubl
sentandosi come se fos-
se una Refinopatia del
prematuro. le vitreorefi-
nopatie ereditarie (Cyril
Burin Des Rosiers, Pari-
gi] sono classificate in
"degenerative” ed “essu-
dative”, la loro diagnosi

wirnea [.)I L



riati lavori in merito alla
protesi refinica effettua-
ti nel mondo. Solo tre di
essi hanno espresso po-
tenzialita  significative:
Optobionics [Alan Chow
— sospeso per mancan-
za di finanaziamenti),
Alpha-IMS (Eberard Zen-
ner, Tubinga) e Second
Sight - Argus Il. Dei fre,
solo Argus Il ha ricevuto

alle 3 ore e mezzo dlle
attuali 2 ore scarse. Am-
pio spazio & stato dato
ai risultati ottenuti (4 anni
e mezzo circa di follow-
up per il primo paziente)
e alla necessita di appro-
fondita valutazione degli
aspetti mofivazionali e
aspettative del paziente
per aderire all'interven-
to.

riferito gli studi identifi-
cativi di un gene su una
rara distrofia a trasmis-
sione autosomica domi-
nante denominata Reti-
nopatia Increspata della
Martinica, su di una fo-
miglia che conta 4 affet-
fi in 3 generazioni. “Una
Neuropatia Ottica...Trat-
tabile” (Dr. Agathe Rou-
bertie, Montipellier), la

altri parametri fisici che
erano compromessi. Ve-
ronika Vaclavik (Losan-
na) ha presentato |'iden-
tificazione di un nuovo
gene [COL6AS) su 4
generazioni di una stes-
sa famiglia, causativo di
Retinite Pigmentosa auto-
somica dominante il cui
esordio avviene in media
tarda etd.

definizione di “ipovedente grave”. La percentuale potrebbe, si, essere dedotta indirettamente da alcune
tabelle ministeriali del 1992, mai abrogate o modificate, ma in Regione Piemonte non ne vogliono
sapere. "“Affeggiamento grave e discriminatorio - afferma Marco Bongi, presidente di Apri-onlus.
Abbiamo provato a spiegare il problema all’assessorato, ma si fa finta di non capire. Si tenga, aliresi,
presente che nessun ipovedente grave potrebbe mai guidare un’automobile. Quasi tutti gli altri invalidi
al 67% invece hanno questa possibilita”.

L'Associazione Pro Retfinopatici e Ipovedenti lancia dunque I'allarme. Il rischio & quello che, per una
banale negligenza burocratica, migliaia di disabili piemontesi siano esclusi dalla fruizione del diritto
alla mobilita accessibile conquistato faticosamente da circa trent‘anni. Tutto ¢id a fronte anche dei
pesanti tagli, apportati in questo settore, dai Comuni e dai consorzi intercomunali dei servizi sociali.
“Chiediamo all’assessore Balocco - conclude Bongi - di intervenire al piv presto.

la nostra associazione é in grado di produrre documentazione medicolegale esauriente che pud

chiarire agevolmente I'errore”.
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to, hanno portato il Co-
mune fino al Consiglio
di Stato per rivendicare
il giusto diritto ai buoni
che sono un importante
tassello che supporta la
mobilita delle persone
con disabilita sensoriale
visiva e futte le persone
con gravi e gravissime
disabilita. Il risultato non
¢ stato brillante! Anche
le persone con disabilita
che non possono neppu-
re accedere ai mezzi di
trasporto, si sono visti le-
aati il valore del buono

S, & lIelessuniu Lunie-
nere la spesa e migliora-
re i servizi, & utile tenere
i piedi nelle scarpe cer-
cando a piccoli passi di
raggiungere il risultato.
Risultato che frequente-
mente e molto modesta-
mente la nostra associa-
zione spesso raggiunge.
Infatti le proposte porta-
te avanti dall’Apri hanno
frovato spazio e condivi-
sione dal coordinamen-
to delle associazioni e
sono state introdotte nel-
la nuova delibera.

Ma I'Apri, coerente con

o LerLnera ar U“UlHU'
re gli atfori erogatori ad
esclusivo vantaggio de-
gli utenti.

lo seconda vicenda ri-
guarda le tessere gialle.
U'Uici, in questo caso, ci
risulta, per fortuna, asso-
lutamente assente. Non
una presa di posizione
a favore dei decimisti,
non una pressione per
vie ufficiali su chi vole-
va escludere gli accom-
pagnatori ai  ventesimi-
sti. Noi abbiamo fatto
valere le nostre posizio-

ni coinvolgendo i con-

|€HS€ Luriseine, SENLU
vertenze e senza froppe
minacce.

Non vogliamo insegnare
nulla a nessuno, ma rite-
niamo che i nostri paren-
ti ricchi di finanziamenti
ed immobili dovrebbe-
ro imparare a muover-
si per risolvere i proble-
mi e non per aggravarli.
l'augurio che mi faccio
& quello che I'Uici con-
tinui
quilla quando non riesce
a “vedere” un problema
nella sua interezza ed
impari a rinaraziare dli

a stare molto tran-
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strane. Lla soluzione che
propongono quei peda-
gogisti, un po’ fuori dal
tempo, & “classi specio-
li, didattica speciale, stru-
menti speciali”. Si saran-
no sicuramente chiesti
perché si sente questa ne-

TJare ol rnel rues) uuve
sono presenti classi spe-
ciali o istituti specialistici
si rileva I'accentuazione
di fenomeni che chiamio-
mo  “cechismi”.  Nelle
classi speciali gli stereoti-
pi diventano la normalita
poiché manca il confron-

s nu Pl RN
o di handicap in genere.
Questo significa lavora-
re sull'informazione negli
ospedali, nelle Asl e fra i
medici di base, favori-
re l'inserimento al nido o
alle materne. Questo per
iniziare il processo di cre-

ur visiu

VU”HU”U ||PU| wan oare s
tesi proprio questi obietti-
vi. Se ci arrendessimo alle
classi speciali non avre-
mo fatto il nostro dovere
per le nuove generazioni,
ma, semplicemente, na-
scosto i problemi sotto un

bel sontuoso tappeto; ma
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porre soluzioni di questo
tipo le risposte sono ine-
vitabilmente sempre le
stesse: non si torna indie-
tro, non vogliamo ghet-
fi, siete solo degli oscu-
rantisti ecc... Tutte prese
di posizione ovviamente

rarnuanuairene, }JIU'
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ti, educatori, fiflologi ed
esperti che accentueran-
no costantemente |'im-
portanza di alire realtd
premettendo sistematica-
mente la parola “anche”
a futta una serie di valo-
ri oggettivamente secon-

TS Qe ar ecrine
e strategie dagli adulti
disabili visivi e ['ostilita,
quasi maniacale, verso
ogni forma di scambio
culturale con altri ragaz-
zi non vedenti o ipove-
denti. In cid, bisogna se-

renamente  ammetterlo,

L.]UUUEIIII, U}JPUIIII, ausin
ecc....

Tutti questi strumenti  si
acquisiscono
riamente nei primi anni
della scuola elementare.
Sono, dunque, proprio
questi primi anni a richie-
dere

necessa-

necessariamente



sto a chirurgia refratfiva
nella diagnosi strumen-
tale e orfottica pre-ope-
ratoria. Si occupa del
paziente sia nelle prime

tre alle consulenze or-
tottiche, frequenta la sa-
la laser come assistente.
Assistente in sala opero-
toria e coordinatrice del-

plicazione dei dettami
della  neuroftalmologia
applicata  all’ortottica.
Questo  connubio  pud
aiutarci ad essere piv

Lla figura stessa dell’or-
toftista, che & il profes-
sionista preposto alla ri-
abilitazione neuro-visiva,
ha fatto si che tutta la



mia professionalita si sia  in cui avviene la matura-  vi, come ad esempio lo  zia dovrebbero anche
espressa in questo ambi-  zione della coordinazio-  studio dei movimenti ocu-  esserci professionisti sa-
to. L'esperienza pid posi- ne oculomotoria), a 1 lari fini, che hanno unin-  nitari, quelli piv legati
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possa, ad esempio per
i maschietti, recare una
tracolla per liberare le
mani, e cosi via. |l labo-
ratorio desidera stimola-
re la creazione di un og-
getto che non i sia solo
utile, ma che ci piaccia
usare e mostrare. 'ate-
lier accoglie, contamina
virtuosamente e
rizza, le idee di tutti: in

valo-

Nel processo creativo,
che in noi abita in sordi-
na, si mescolano rappre-
sentazioni di sé, piace-
ri, idee, istanze, ricordi,
sensazioni, percezioni;
é il regno della liberta
di esistere, esprimersi e
creare, di tentare nuo-
ve identitd desiderate.
E’ proprio questa liberta,
dischiusa dall’interruzio-

le creativita di ciascuno.
Eta diverse, adolescenti,
adulti, anziani, il femmi-
nile, il maschile dialoga-
no, si contrappongono e
si correggono precisan-
dosi a vicenda. Il vec
chio e il nuovo che si
ascoltano, si discostano
e si avvicinano in uno
scambio gravido di sug-
gerimenti, di istinti, ispi-

nella nostra attivitd men-
tale come terapeutica in-
terruzione del consueto
modo di processare i do-
ti della realta circostante
e di vedere noi stessi, di
auforappresentarci, inter-
rogandoci sul come par-
lare di noi aftraverso i
nostri segni esteriori, in-
trisi ben oltre le mere im-
magini di superficie, ma












— per motivi mai comple-
— Me-
smer venne allonfanato
da Maria Theresia, che
a sei anni si ritrovo del
tutto cieca.

Questa
zione venne in qualche
modo lenita dagli  stu-
di musicali, che videro
la bambina - dotata di
una prodigiosa memo-

tamente chiarifi

terribile  situa-

Institut National des Jeu-
nes Aveugles, INJA], do-
ve nel 1819 venne accol-
to Louis Braille.

Verso i trent'anni la Pa-
radies inizid a dedica-
re un'attenzione sempre
maggiore alla composi-
zione, scrivendo in un
primo tempo brevi brani
per pianoforte e per vo-
ce e pianoforte, per poi

si segnolcno fre cantate
e ben cinque opere tea-
trali, andate purtroppo
perdute. In un primo tem-
po si ritennero perdute
anche le sue pagine per
pianoforte, che in realta
erano state afiribuite per
aoffinita di nome al com-
positore napoletano Pie-
tro Domenico Paradisi.
la restituzione di questi

e carezzevoli, alla legit-
tima autrice, che si dedi-
¢d con passione allinse-
gnamento fino alla sua
morte, avvenuta il 1° feb-
braio del 1824, ci ha
permesso di aggiungere
un tassello forse piccolo
ma di grande interesse a
quell'immenso  mosaico
che ¢ la cultura musicale

del XVIII secolo.



e Ividnu wrnao, viacu-
co, Ojos de Brujo, Che
Sudaka e tanti aliri che
affondano le radici nei
mitici Anni 90.

"Ho fatto un sacco di con-
certi nei locali di Barcel-
lona - racconta, ma una
grandissima esperienza,
che tornando indietro ri-
peferei certamente, & sta-
ta quella di suonare nella
metropolitana e per stra-
da per oltre fre anni.
Faccio parte di un’asso-
ciazione che compren-
de alcune centinaia di
buskers (musicisti di stra-
da), di cui una novantina
sono in attivita.

Suonare in mefrd & mol-
to stancante perché devi
canfare ininterroftamen-

i una PUlLULlU”U uaer-
la citta legata principal-
menfe ai suoni e agli
odori, dlle persone che
con il tempo si fermano e
lo riconoscono, anche se
il “cappello” lo riempio-
no principalmente i turi-
sti. “Piv che sulla Rambla
vado al Born - continua
- in plaza de Sant Just
per esempio, dove |'acu-
stica & fantastica e pro-
porre musica classica
all’ora del tramonto crea
un'atmosfera veramente
magica.

Un aliro dei miei luoghi
preferiti per suonare &
di fronte dlla chiesa di
S. Maria del Mar, sem-
pre nel Born, dove ormai
conosco i camerieri e i

1 situinenie, vine oie
multarti”.  Barcellona &
piena di locali interes-
santi, qucli sono i suoi
preferitie

“Ci sono il Mariafchi
nel Barrio Gotico, luo-
go molto frequentato dai
musicisti oppure, sempre
in pieno centro, il bar di
tapas Bahia.

la Rambla del Raval in-
vece & una zona mol-
to divertente dal punto
di vista olfattivo e puoi
passare in un attimo da-
gli odori peggiori a quel-
li delle spezie o dellin-
censo.

Da quelle parti c'e il
23 Robadors, un club
in cui, dopo mezzanot
te, si ritrovano i gifani

I 2 vyuul pUIIUIU uar vi-
sioni e visionari sicura-
mente metterei al primo
posto Gaudi.

Pur avendo visitato ed
essendomi fatto descri-
vere pit volte la So-
grada  Familia  sono
riuscito a capire quel de-
lirio architettonico solo
quando ho potuto ave-
re tra le mani una mi-

niatura della chiesa”.
Una volta Gaudi
affermd  che  “l'origi-
nalitd consiste nel tor-
nare alle  origini”.

Progetti futuri2

"Ho voglia di mare e
penso che tra un po’ an-
drd a Sitges, uno splen-
dido paesino a circa 40
km da Barcellona”.












=u |PUV€U€||||,‘ I wora-
to un ausilio denominato
“Lucyvox”, un personal
computer con sintesi vo-
cale. Ora questo compu-
ter vocale, sorprendente
nella sua semplicita d'u-
so, ha una postazione fis-
sa presso la civica biblio-

LU= sl pIUpUllu, a1
suoi obiettivi, quello di
I'inclusione
nei servizi della bibliote-
ca per chi ha grossi pro-
blemi di vista favorendo,
nel contempo, le relazio-
ni sociali. Il presidente

Bongi chiede anche la

promuovere

Hneanrmmene SUUUIsIang
la responsabile provin-
ciale Veco perché nella
mattinata & stato dato in
comodato d’uso un iden-
tico strumento al cenfro-
linista non vedente del
comune di Omegna, al-
lo presenza del sinda-

bt—.‘lllplt—; [.)IU [.)'Jl|€';.|[.)(..l|(..lil
e coglieva |'occasione
per ringraziare Davide
Cervellin, presso la cui
azienda, Tiflosystem, &
stato elaborato il softwa-
re e che nelle due occo-

sioni & stato il brillante
presentatore delle poten-
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tengono presso al sede
Aias di Via Ravaschietto
n. 31. liniziativa rientra
nel progetto “Riabilitare
in tutti i sensi”, finanziato
dalla Compagnia di San
Paolo. Scopo di questo
corso & quello di far ac-

L|UUIIU (* 1] |UH||U|€ e ver-
dure e prendere i tempi
di coftturg;
si imparava a cucinare i
piatti tipici regionali ita-
liani, prendendo in con-
siderazione tutte le pre-
libatezze che il nostro
paese offre, partendo

nel secondo

[.)Uluvu HUblUlU s 1
risultato delle fatiche del-
la mattinata, includendo
parenti e collaboratori.
I tutto in un'atmosfera
in cui le differenze pas-
savano in secondo pia-
no perché non facevano
parte del menu. Spiega-

14, dpiannm pIUpUbIU ul
mercatino di Mazzé una
bancarella con la bigiot-
teria creata durante i cor-
si dai nostri soci e la mer-
ce & andata a ruba!l Un
successo replicato il 3
aprile a Carema”.
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co Federico Morgando,
hanno donato all’Asso-
ciazione Piemontese Re-
tinopatici e Ipovedenti la
versione “pop up”, con
illustrazioni
nali e accessibile ad una

lettura tattile, della fiaba

LIWEILe L] ] b

tridimensio-

"Pix: la storia di un fioc-
co di Neve” inserita nel-
la “Trilogia di Natale”,
pubblicata lo scorso an-
no da Debora Bocchiar-
do con la casa editrice
Baima & Ronchetti con il-
lustrazioni di Marianna
Baima Besquet. La storia
narra |'avventura di un
fiocco di neve che, sceso
sulla terra, attraverso di-
verse vicissitudini, diven-
ta un pupazzo di neve

mwwLuari, i lJlUPl e il
Debora Bocchiardo, ci-
tato nella storia ormai,
inoltre, non c'e piU e uno
dei piccoli autori ha sag-
giamente  commentato
che anche lui “é tornato
in cielo come Pix".

| ragazzi hanno lavorato
dall'inizio dell’anno sco-
lastico a questo progetto
che li ha interessanti ed
appassionati.

A Natale 'opera era fi-
nita e, vista la valen-
za creativa del proget-
to, la scuola e i ragazzi
hanno deciso di donare
"Pix" all'Apri affinché il
loro lavoro potesse esse-
re utile ai loro coetanei
con problemi di disabili-
ta visiva.

SIS rnne i
Bazzarone Cortese.
Spiega la docente ide-
atrice del progetto Do-
menica Sassoé Pognet-
to: “lo scorso Natale,
su idea della presiden-
te della locale sezione
dell’Universita delle Tre
Eta, questa stessa classe,
che allora frequentava il
quarto anno, propose la
lettura scenica della fia-
ba.

| ragazzi dimostrarono
grande interesse per la
storia di Pix e, cosi, in-
sieme, abbiamo iniziato
a pensare alla versione
pop up”.

| ragazzi hanno lavorato
in sinergia per la scelta
delle parti da rappresen-

CONvINm e > |||||JU|'
tante sensibilizzare i ra-
gazzi anche verso que-
sto tipo di problematiche
e ho gia preso contatto
con il presidente Bongi
per organizzare ulterio-
ri incontri sulla scrittura
in Braille e le problemati-
che della vista”.

Conclude Debora
Bocchiardo:"Vedere con
quanta passione hanno
lavorato questi ragazzi
& stato per me motivo di
grande
Pensare che la mia fio-
ba abbia ormai una vita
sua e che la nuova ver-
sione possa essere letta
dai bambini con disabi-
lita visiva mi sembra un
oftimo risultato”.

soddisfazione.
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te ignora questo status.
E cosi abbiamo deciso
di scrivere questa nota,
soprattutto dopo un epi-
sodio sgradevole che mi
ha resa protagonista di
una vicenda discutibile.
Ero all'Ospedale Cotto-
lengo di Torino per pre-
notare esami e, essendo
la prima volta che mi tro-
vavo in quell’ospedale,
ho chiesto
precisando di essere ipo-
vedente.

Molto  gentilmente, la
persona addetta a diri-

indicazioni

[.)IIUIIIU U UIsUu i
za distinzione) e dunque
non stava ad ascoltare
cid che la gente sbraito-
ya.

[ei=l

Uno dei commenti che
mi ha colpito era basato
sul fatto che una perso-
na col carrello della spe-
sa come me, doveva per
forza “vedere” se no non
sarebbe potuta andare
a comprare né a preno-
tare.

Ma & mai possibile che
ancora a tutt'oggi
tenga che quando si per-
de aradualmente la vista

si ri-

Liueblu
stenza passiva e soprat-
tutto il becero pietismo.

Infine si continua ad
ignorare che i Centri di
Riabilitazione Visiva ci
insegnano ad ufilizzare
proficuamente il nostro
residuo visivo, utilizzan-

Prvnanee 1 Ussi-

do anche strumenti che ci
rendono assai autonomi
nello svolgimento delle
normali atfivitd quotidia-
ne tanto che, alle volte,
veniamo pure scambiati
per falsi ciechi.

Concludiamo con un’a-
mara constatazione. Pos-

SIU Lo pUbUIIII sUuCInel
che, giornalmente, fac-
ciamo anche a rischio
della nostra propria in-
columita personale?
Sovente cadiamo inciam-
pando per strada a cau-
sa di terreni sconnessi,
buche e strade maltenute
facendo il “volo dell’an-
gelo”. Gia perché, ve-
dendo parzialmente cid
che si ha davanti, ab-
biamo difficoltd a ve-
dere dove si posano i
piedi.

Anche noi abbiamo di-
anita e vorremmo per tuf-



mune di Seftimo Torine-
se, durante la quale si
¢ fatto il punto della si-
tvazione  sull’organiz-

zazione della prossima

Urbano, Massimo Pace,
olire ai vari rappresen-
tanti delle numerose as-
sociazioni di solidarieta
settimesi.

e

saranno ospitate all’in-
terno di una tenso-strut-
tura, gia sponsorizzata
da una grande azienda
locale. Nella prima ora

preparato per esempli-

ficare meglio ai  pre-
senti le attivita ed ini-
ziative principali che

mette in atto sul territorio.



il cielo”, che affronta il delicato tema dell'educazione impartita ai giovani non vedenti ai tempi in cui frequentavano
le scuole speciali. A seguire, si & svolto un laboratorio di creativita, durante il quale i bambini, coadiuvati dai loro
insegnanti, ma anche dai volontari del servizio civile e da Paola Collino, referente per la disabilita visiva della
biblioteca, con materiali di recupero di vario genere, hanno dato vita a cartelloni tattili che intendevano rappresentare
il personaggio, la scena, I'elemento del film che li avesse maggiormente impressionati. Dice Simona Valinotti :“La
maggior parte di questi bambini non aveva mai avuto a che fare con il mondo della disabilita visiva, franne alcuni
che hanno affermato di avere un parente cieco o ipovedente o qualche classe, che negli anni precedenti, aveva fatto
un lavoro sui cinque sensi. Abbiamo potuto riscontrare una buona conoscenza dell'ambiente della biblioteca da
parte dei ragazzini, che avevano aia sperimentato laboratori di questo tipo al suo interno, e una arande attenzione









