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INTRODUZIONE
La CRPD – Convenzione ONU sui Diritti delle Persone con Disabilità - ha introdotto una visione concettuale, etica e normativa della disabilità e delle persone con disabilità, seguendo l'evoluzione del concetto di disabilità negli ultimi 30 anni, sancito dall'Organizzazione Mondiale della Sanità (OMS). L'approccio essenzialmente medico e l’individuazione della condizione di benessere basata sulla riduzione delle capacità individuali - come formalizzato nella International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps del 1980 - ICDIH – sono stati sostituiti da un approccio complesso, e molto più ampio, in continua evoluzione.
Già nel preambolo viene chiarito che: "Recognizing that disability is an evolving concept and that disability results from the interaction between persons with impairments and attitudinal and environmental barriers that hinders their full and effective participation in society on an equal basis with others".
IL CAREGIVER FAMILIARE ITALIANO E LE
VIOLAZIONI “PER ASSOCIAZIONE” DELLA CRPD
Analizzando i vari punti del preambolo della Convenzione appare subito chiaro che:
·  CRPD conceives disability as a social issue, whose roots ultimately lives in society. This new approach has important implications in terms of Family caregivers’ legal standing.
· The interests of carers and cared-for are importantly intertwined. More specifically, studies of care underlie that care is not “an unidirectional activity in which an active care-giver does something to a passive and dependent recipient”. Care is best understood as “the product or outcome of the relationship between two or more people”(1). The activity of caring involves an “emotional bond” between the carer and the cared person. This bond, which is the intrinsic motivation of caring and, often, the only one compensation, gives rise to a sense of responsibility, which makes the caregiver “responsive” to the needs of persons with disabilities(2). The act of care is done for “the sake of cared for” (3)
· In Italia non esiste alcuna legge che riconosce il fondamentale ruolo del Caregiver Familiare, ovvero il familiare che svolge attività di cura in tutti gli aspetti della vita, a volte anche per 24 ore senza soluzione di continuità, ad una persona con disabilità non autosufficiente. Non esistendo come figura giuridica non esistono nemmeno dati certi sul numero delle persone coinvolte e, soprattutto, sulla sua condizione, ma da alcune ricerche si possono desumere i seguenti elementi di discriminazione indiretta e di chiara violazione della CRPD nei confronti dei Caregiver Familiari.
(1)Fine – C. Glendinning,“Dependence, independence or inter-dependence? Revisiting the concepts of care and dependency”, Ageing and Society,  25 (2005), 601, p. 619; V. Held, The Ethics of Care, Oxford, Oxford University Press, 2006.
(2)E. Kittay, “Why We Should Care About Global Caring?”, in Regulating Family Responsibilities, edited by J. Bridgeman, H.M. Keating and C. Lind Aldershot, Ashgate, 307-317, p. 308, 309.
(3( E. Kittay, “From the Ethics of Care to Global Justice”, Jendâ Kenkyû/Journal of Gender Studies (2011), 114, p. 115.
· Mobbing: in ambito lavorativo sono maggiormente le donne (7,2%) a subire condizioni di vessazioni, demansionamento o privazione dei compiti. In particolare, data anche la diversa struttura dell’occupazione maschile e femminile in Italia, tra gli impiegati la quota di donne vittime di vessazioni è maggiore rispetto a quella degli uomini (50,2 per cento contro 39,1 per cento). Le vittime di vessazioni operano soprattutto nel settore privato mentre nel settore pubblico sono maggiori i casi di sovrapposizione tra vessazioni e demansionamento
( http://www3.istat.it/salastampa/comunicati/non_calendario/20100915_01/testointegrale20100915.pdf  ) A causa delle assenze dal lavoro per svolgere il lavoro di cura, i Caregiver Familiari vengono frequentemente percepiti, sia dai colleghi che dai superiori, in maniera aprioristicamente sfavorevole esponendoli a contesti che provocano situazioni di mobbing.
· L'Italia, in una recente analisi dell'Eurostat, è al penultimo posto nel tasso di occupazione femminile. ( http://24o.it/links/?uri=http://www.europarl.europa.eu/RegData/etudes/BRIE/2015/569049/EPRS_BRI(2015)569049_EN.pdf&from=L%27occupazione+femminile+nell%E2%80%99Unione+europea++cresce+nonostante+la+crisi )
Sono infatti 2,3 milioni in Italia le donne che risultano inattive per motivi di famiglia. Le donne tendono a lavorare in settori particolari ed accettano di adattarsi a lavori flessibili, part-time e
teleworking. A lavorare part-time nel 2014 era circa un terzo delle donne tra i quindici e i sessantaquattro anni (32.2%), contro il solo 8.8% della forza lavoro maschile. A differenza dei colleghi uomini, le carriere lavorative delle donne sono caratterizzate da periodi di assenza dal lavoro per prendersi cura dei figli o di altri membri della famiglia e da un maggiore ricorso a condizioni di lavoro flessibile come il part-time, il teleworking e sistemi di prepensionamento altamente penalizzanti.
L’Organizzazione Internazionale del Lavoro (ILO) sottolinea però anche la persistenza di un gap di genere nella retribuzione e una più bassa partecipazione nelle attività imprenditoriali da parte delle donne. Dati che spiegano come le donne, malgrado una preparazione adeguata, se non superiore ai colleghi maschi, sono frequentemente escluse per ruoli di rilievo e devono adattarsi a retribuzioni inferiori per conciliare l’impegno lavorativo extra-familiare e il loro ruolo di cura familiare ( http://24o.it/links/?uri=http://www.ilo.org/wcmsp5/groups/public/---ed_emp/---emp_elm/---trends/documents/publication/wcms_123835.pdf&from=L%27occupazione+femminile+nell%E2%80%99Unione+europea++cresce+nonostante+la+crisi )
· The European Court of Justice recognized this form of discrimination in the case Coleman v. Attridge Law, Judgement of 17 July 2008 (C-303/06). The Grand Chamber clarified that the Council Directive 2000/78/EC of 27 November 2000, establishing a general framework for equal treatment in employment and occupation, must be interpreted as meaning that the prohibition of direct discrimination is not limited only to people who are themselves disabled. That prohibition is extended to the person who cares for the disabled person, if the unwanted conduct suffered by the caregiver is based on the disability.
· Diverse sono le raccomandazioni che il Parlamento Europeo ha elaborato per riconoscere i diritti umani dei Caregiver Familiari: Recommandation n. R(98) 9, Recommandation n. R (91) 2 e la “Relazione sull'impatto della crisi sull'accesso delle categorie vulnerabili all'assistenza (2013/2044(INI)) A7-0221/2013” dove, in particolare, si sollecita espressamente il riconoscimento del ruolo del  Caregiver Familiare esortando gli Stati membri ad introdurre misure che garantiscano loro politiche di sicurezza sociale. L’Unione Europea inoltre “giudica essenziale che il tempo dedicato alla cura sia preso in considerazione nel calcolo dei diritti pensionistici” mentre in Italia ai familiari che sono costretti ad abbandonare il lavoro o non riescono ad accedervi non viene riconosciuto alcun contributo previdenziale.
· Nel 2014 la Commissione Europea per l'Occupazione e gli Affari Sociali ha inoltre formulato un “Parere sulla politica di coesione e le comunità emarginate” dove si chiede espressamente di “riconoscere l'assistenza familiare domiciliare (ad esempio la custodia dei bambini, degli anziani o delle persone con disabilità), come vero e proprio lavoro attraverso il riconoscimento del diritto alle prestazioni sociali, all'assistenza sociale e alla formazione degli occupati”
· Il sistema di welfare italiano è noto per essere tra i meno efficaci a livello europeo per il contrasto alle disuguaglianze, infatti continua a destinare risorse molto scarse a tutela dei principali rischi sociali. Le politiche nel corso degli anni hanno, infatti, destinato quote residuali di spesa alle funzioni dedicate al sostegno delle famiglie alla conciliazione dei tempi di vita, alla disoccupazione, al contrasto delle condizioni di povertà e all’esclusione sociale, lasciando in gran parte irrisolti i principali problemi che affliggono i soggetti più fragili della nostra società.
Il risultato di tali scelte allocative delle risorse fa sì che l’attuale sistema di welfare stenti a contrastare il disagio e il rischio di povertà che le famiglie italiane sperimentano specie nel caso delle famiglie con disabilità, condizione riconosciuta universalmente come una delle più impoverenti in assoluto.
Il sedimentarsi di tali scelte e la critica fase economica recessiva in atto hanno contribuito a consolidare una situazione già di per se’ difficile.
· Nel nostro Paese le reti di aiuto informale svolgono un ruolo molto importante nel sostenere gli individui nei momenti della vita caratterizzati da maggiore vulnerabilità: i giovani che non hanno un lavoro, le madri lavoratrici con figli piccoli, gli anziani non autosufficienti, le persone con disabilità. L'aumento di povertà e deprivazione contrasta con gli scarsi trasferimenti economici per il sostegno al reddito alle famiglie, che risultano meno efficaci di quelli erogati nella maggior parte dei Paesi europei e non proporzionati al livello di povertà. A questo ultimo riguardo, le analisi ISTAT ( http://www.istat.it/it/files/2014/05/cap4.pdf ) evidenziano che i soggetti a rischio e i meccanismi di transizione nella condizione di povertà sono ormai diventati una caratteristica strutturale della società italiana.
Ad essere coinvolte nella povertà assoluta e in stato di grave deprivazione (famiglie che non possono sostenere spese impreviste, che non possono permettersi un pasto proteico adeguato almeno ogni due giorni o di riscaldare adeguatamente l’abitazione) sono soprattutto le famiglie più ampie (con figli minori) e le famiglie  monogenitoriali, condizione quest’ultima assai diffusa tra le famiglie con disabilità. Il carattere strutturale del disagio economico del nostro Paese è confermato anche dai dati sulla persistenza del rischio di povertà: tanto più è persistente, tanto più la povertà è grave, poiché denota una carenza della rete di protezione sociale.
· Una recente ricerca Istat ha stabilito che la fonte di sostegno istituzionale, peraltro di entità molto modesta, riguarda meno del 5 per cento delle famiglie con disabilità.
( http://www3.istat.it/dati/catalogo/20100513_00/arg_09_37_la_disabilita_in_Italia.pdf )
· La spesa destinata nel nostro Paese alle persone con disabilità è pari al 5,8 per cento della spesa per la protezione sociale; si tratta di pensioni di invalidità, contributi per favorire l’inserimento lavorativo, servizi finalizzati all’assistenza e all’integrazione sociale e strutture residenziali. L’impegno economico rivolto a questa funzione ci colloca tra i Paesi europei con le percentuali più basse di spesa destinate alla disabilità: per le politiche di sostegno al reddito in caso di disoccupazione o per le politiche attive finalizzate alla formazione per il reinserimento nel mercato del lavoro, l’Italia si posiziona al quart’ultimo posto tra i paesi della UE28 (inclusi quindi i Paesi con più basso tenore di vita), con una quota di spesa pari al 2,9 per cento.
· In this regard, the UN Committe on Economic, Social and Cultural Rights held that the support provided should also cover individuals who undertake the care of a person with disabilities. Such persons, including members of the families of persons with disabilities, are often in urgent need of financial support because their assistance role (see Committe on Economic, Social and Cultural Rights, General Comment no. 5, Persons with Disabilities, Eleventh session, 1994, para. 28) In more detail, the measures aimed at improving the living conditions of PwD and their families may assume different forms, such as: compensation of the expenses; more favourable access to housing; care services financially accessible; favourable tax regime; close-to-home workplaces and flexible working hours; recognition of the status of caregiver in the pensions system; protection against discrimination at work and arbitrary dismissal.
In conclusione, non esistendo nell'ordinamento Italiano la figura del Caregiver Familiare non è prevista alcuna misura di sicurezza sociale a sostegno di chi ricopre questo ruolo.
Le violazioni della CRPD nei confronti dei Caregiver Familiari che in questo rapporto espressamente si denunciano, sono le seguenti:
· violazione dell'articolo 5 (Uguaglianza e non discriminazione) per le discriminazioni “per associazione” patite a causa del proprio lavoro di cura;
· violazione dell'articolo 8 (Accrescimento della consapevolezza) a causa della mancanza di sostegni professionali, di informazioni esaurienti e del riconoscimento ufficiale delle competenze acquisite;
· violazione dell'articolo 12 (Uguale riconoscimento dinanzi alla legge), a causa dell’impossibilità da parte del Caregiver Familiare di supportare l'esercizio della capacità giuridica della persona con disabilità di cui egli si cura;
· violazione dell'articolo 16 (Diritto di non essere sottoposto a sfruttamento, violenza e maltrattamenti) e dell’articolo 17 (Protezione dell'integrità della persona) a causa della mancanza di supporti qualificati, strutture e servizi volti a prevenire l'esaurimento fisico e psicologico dei Caregiver Familiari;
· violazione dell’articolo  18 (Libertà di movimento e cittadinanza) e dell’articolo 19 (Vita indipendente ed inclusione nella comunità) a causa della mancanza di misure adeguate volte a consentire ai Caregiver Familiari tutte le scelte rilevanti per la propria vita e di poter disporre liberamente del proprio tempo a fronte del proprio ruolo svolto nel più completo abbandono istituzionale
· violazione dell'articolo 23 (Rispetto del domicilio e della famiglia) a causa della mancanza di adeguate misure di sostegno alle famiglie con disabilità che consentano loro di prendere decisioni autonome sulla propria vita senza i condizionamenti conseguenti all’intensità assistenziale cui sono sottoposti
· violazione dell'articolo 25 (Sanità) a causa della mancanza di riconoscimento del ruolo di Caregiver Familiare nelle politiche sanitarie e della tutela della sua salute spesso compromessa;
· violazione dell’articolo 28 (Adeguati livelli di vita e protezione sociale), a causa della mancanza di misure di sicurezza sociale e sostegni per la qualità della vita dei Caregiver Familiari;
· violazione dell'articolo 33 (Applicazione a livello nazionale e monitoraggio) a causa della inadeguatezza degli organismi incaricati dell'attuazione e del monitoraggio della Convenzione che non includono alcun organismo rappresentativo dei Caregiver Familiari.
CORRETTIVI URGENTI PROPOSTI:
· Riconoscimento giuridico della figura del Caregiver Familiare associato al riconoscimento di tutele specifiche in ambito previdenziale, sanitario ed assicurativo
· inclusione di rappresentanze di Caregiver Familiari all’interno degli organismi di verifica dell’applicazione della CRPD e di tutti i tavoli di confronto e concertazione con le Istituzioni, a tutti i livelli territoriali
LE VIOLAZIONI DELLA CRPD IN ITALIA CHE LA PERSONA CON DISABILITA’ CONDIVIDE CON IL PROPRIO CAREGIVER FAMILIARE
Alle violazioni individuate nella precedente sezione, rivolte specificamente ai Caregiver Familiari, si aggiungono le seguenti che essi condividono con le persone con disabilità di cui si prendono cura.
VIOLAZIONE DELLA CONVENZIONE DA PARTE DELLO
STATO ITALIANO SULLA COMUNICAZIONE
Art. 2, ”Communication" includes languages, display of text, Braille, tactile communication, large print, accessible multimedia as well as written, audio, plain-language, human-reader and augmentative and alternative modes, means and formats of communication, including accessible information and communication technology; Language" includes spoken and signed languages and other forms of non-spoken languages;
Art.7, comma 3. States Parties shall ensure that children with disabilities have the right to express their views freely on all matters affecting them, their views being given due weight in accordance with their age and maturity, on an equal basis with other children, and to be provided with disability and age-appropriate assistance to realize that right.  
Art.24, 1. States Parties recognize the right of persons with disabilities to education.1.With a view to realizing this right without discrimination and on the basis of equal opportunity, States Parties shall ensure an inclusive education system at all levels and life long learning directed to:(a) The full development of human potential and sense of dignity and self-worth, and the strengthening of respect for human rights, fundamental freedoms and human diversity;(b) The development by persons with disabilities of their personality, talents and creativity, as well as their mental and physical abilities, to their fullest potential;(c) Enabling persons with disabilities to participate effectively in a free society.2. In realizing this right, States Parties shall ensure that:(a) Persons with disabilities are not excluded from the general education system on the basis of disability, and that children with disabilities are not excluded from free and compulsory primary education, or from secondary education, on the basis of disability;(b) Persons with disabilities can access an inclusive, quality and free primary education and secondary education on an equal basis with others in the communities in which they live; (c) Reasonable accommodation of the individual's requirements is provided;(d) Persons with disabilities receive the support required, within the general education system, to facilitate their effective education;(e) Effective individualized support measures are provided in environments that maximize academic and social development, consistent with the goal of full inclusion.3. States Parties shall enable persons with disabilities to learn life and social development skills to facilitate their full and equal participation in education and as members of the community.a) Facilitating the learning of Braille, alternative script, augmentative and alternative modes, means and formats of communication and orientation and mobility skills, and facilitating peer support and mentoring;(b) Facilitating the learning of sign language and the promotion of the linguistic identity of the deaf community;(c) Ensuring that the education of persons, and in particular children, who are blind, deaf or deafblind, is delivered in the most appropriate languages and modes and means of communication for the individual, and in environments which maximize academic and social development.4. In order to help ensure the realization of this right, States Parties shall take appropriate measures to employ teachers, including teachers with disabilities, who are qualified in sign language and/or Braille, and to train professionals and staff who work at all levels of education. 5. States Parties shall ensure that persons with disabilities are able to access general tertiary education, vocational training, adult education and lifelong learning without discrimination and on an equal basis with others. To this end, States Parties shall ensure that reasonable accommodation is provided to persons with disabilities.”
VIOLAZIONI
· Nelle Scuole italiane mancano totalmente interventi volti ad aumentare le possibilità comunicative degli alunni con gravi disabilità. alcune strategie di comunicazione alternativa, come la CAA – Comunicazione Aumentativa Alternativa -  non sono nemmeno riconosciute come forme di comunicazione per l'accesso agli esami di Stato che invece prevedono solamente LIS (Lingua Italiana dei Segni) e Braille. (1)
Sia a livello educativo che riabilitativo non vengono utilizzati approcci specialistici per codificare la comunicazione spontanea ne’ vengono in nessun modo implementate le strategie comunicative possibili: ogni possibilità di introdurre la CAA anche solo come forma di comunicazione tra pari, propedeutica per gli apprendimenti a livello educativo, si scontra spesso con il drastico rifiuto al suo utilizzo in ambito scolastico e relazionale, limitandone l’applicazione alla sfera ambulatoriale, e quindi di totale competenza sanitaria. (cfr.art.26)
· In ambito scolastico lo studente/alunno con disabilità, privato della possibilità di comunicazione autonoma e spontanea, viene incasellato in una relazione dove prevale il  processo d'aiuto nel quale egli viene incentivato a permanere in uno stato di passività, bloccando di fatto ogni approccio
spontaneo di comunicazione a causa delle definizioni di “anomalie e stereotipie comportamentali” delle quali resta prigioniero.
· In ambito educativo non esistono programmi ministeriali riconosciuti di apprendimento della comunicazione che non sia la letto-scrittura, per cui alle persone con difficoltà comunicativa che non sono in grado di accedere alla letto-scrittura viene concessa la possibilità di frequentare la scuola dell'obbligo ma non di accedere ad un titolo di studio (2) e proseguire tutti i cicli scolastici previsti per gli altri.
· Le persone con disabilità comunicativa sono spesso confuse con persone con disabilità cognitiva grave, (e questo senza che venga data loro la possibilità di esprimersi in alcun modo) e la frequenza scolastica può essere effettuata solamente con una programmazione differenziata che ha come unico obbiettivo sempre e solo l'acquisizione dei prerequisiti della letto-scrittura, prerequisiti che spesso non potranno mai essere raggiunti a causa delle severe limitazioni presenti, e sulle quali si lavora durante tutti i cicli scolastici in maniera afinalistica e quindi, inutile al processo formativo.
Le rare volte che è prevista l’introduzione di forme di Comunicazione Aumentativa Alternativa nel PEI (Programma Educativo Individuale) questo avviene con un notevole dispendio economico del familiare che accede privatamente a questa tecnica e riesce ad imporla nel programma di sostegno scolastico solamente attraverso ricorsi legali.
· Su questo particolare aspetto assume quindi particolare importanza anche l’Art.2: "Discrimination on the basis of disability" means any distinction, exclusion or restriction on the basis of disability which has the purpose or effect of impairing or nullifying the recognition, enjoyment or exercise, on an equal basis with others, of all human rights and fundamental freedoms in the political, economic, social, cultural, civil or any other field.It includes all forms of discrimination, including denial of reasonable accommodation;"Reasonable accommodation" means necessary and appropriate modification and adjustments not imposing a disproportionate or undue burden, where needed in a particular case, to ensure to persons with disabilities the enjoyment or exercise on an equal basis with others of all human rights and fundamental freedoms;
(1) Cfr. Ordinanza ministeriale 90/2001 e Circolare Ministeriale 262/1988. Quest’ultima circolare è applicativa della Sentenza della Corte Costituzionale n. 215 del 3 giugno 1987 e richiama, nel suo testo, anche la Circolare Ministeriale n.163 del 16 giugno 1983.
(2) I programmi di tutti gli ordini delle scuole secondarie di II grado sono fortemente tipizzati e tendono al conseguimento di un livello di formazione anche professionale che dà luogo al rilascio di un titolo di studio avente valore legale. La rigidità legale dei curricoli degli Istituti secondari superiori, in mancanza di espressa norma di legge derogatoria, non consente ai docenti un criterio valutativo discrezionale durante la fase terminale del ciclo che si conclude con il rilascio di un diploma avente valore legale. Tuttavia, nella fase intermedia, almeno nell'arco del primo biennio, gli alunni con handicap psichico, tenuto conto delle loro potenzialità, possono svolgere programmi semplificati e diversificati rispetto a quelli dei compagni di classe, concordati nell'ambito del Consiglio di Classe. Al termine del biennio, ove detti programmi non abbiano consentito il raggiungimento di un livello di preparazione conforme agli obiettivi didattici previsti dai programmi di insegnamento, viene rilasciato agli alunni con handicap psichico un attestato di frequenza che non produce effetti legali e che può essere utilizzato solo per l'accesso alla formazione professionale previe intese dei Provveditori agli Studi con le Regioni. Il Collegio dei Docenti può attivare iniziative di sperimentazione ai sensi dell'art. 3 del D.P.R. n. 419/74, per agevolare la migliore organizzazione del servizio scolastico e l'effettivo diritto allo studio. In tal caso l'organo
predetto deve predisporre per tempo la documentazione ed il progetto.  Per quanto riguarda, invece l'accesso al titolo di studio con valore legale sono previste prove scritte, grafiche, scrittografiche, orali e pratiche. Le norme dettate per gli esami di maturità dalla Circolare Ministeriale n.163 del 16 giugno 1983, prevedono opportuni adattamenti anche mediante l'utilizzazione di "assistenti", per gli alunni con handicap fisico e sensoriale, l'utilizzo di ausilii quali ad esempio macchine dattilografiche e computer con tastiera espansa, computer munito di scheda di sintesi vocale ed altri (utilizzabili quindi solo con capacità di letto-scrittura) o prove alternative ai sensi dell'art. 102 del R.D. n. 653/1925.
CORRETTIVI URGENTI PROPOSTI:
· Riconoscere, fin dall’età evolutiva, come elemento indispensabile per il benessere psico-fisico della persona con disabilità, misure strutturali in tutti gli ambiti (educativo, sociale, scolastico, sanitario, riabilitativo, etc.) volte al massimo ampliamento della comunicazione anche, e soprattutto, se la persona con disabilità è istituzionalizzata.
· Superare le discriminazioni in ambito scolastico tra le diverse condizioni di disabilità in modo di offrire a tutti la formazione permanente prevista nell'art.24 della CRPD.
Art.26, (Abilitazione e riabilitazione)  1. States Parties shall take effective and appropriate measures, including through peer support, to enable persons with disabilities to attain and maintain maximum independence, full physical, mental, social and vocational ability, and full inclusion and participation in all aspects of life.  To that end, States Parties shall organize, strengthen and extend comprehensive habilitation and rehabilitation services and programmes, particularly in the areas of health, employment, education and social services, in such a way that these services and programmes:(a) Begin at the earliest possible stage, and are based on the multidisciplinary assessment of individual needs and strengths;(b) Support participation and inclusion in the community and all aspects of society, are voluntary, and are available to persons with disabilities as close as possible to their own communities, including in rural areas.2. States Parties shall promote the development of initial and continuing training for professionals and staff working in habilitation and rehabilitation services3. States Parties shall promote the availability, knowledge and use of assistive devices and technologies, designed for persons with disabilities, as they relate to habilitation and rehabilitation
VIOLAZIONI
· Il Servizio Sanitario Nazionale italiano mostra una gravissima carenza di figure professionali specializzate nell'apprendimento comunicativo di persone con PCI (Paralisi Cerebrale Infantile), e/o ritardi cognitivi riferiti anche allo spettro autistico: la maggior parte dei professionisti logopedici sono specializzati in diyslalia, stutter, dysphonia, childhood deafness, aphasia and dysarthria acquired by adults, quando sono già presenti i prerequisiti per la letto/scrittura. I rarissimi esperti nello studio della comunicazione infantile e nell'introduzione di CAA sono raggiungibili solo privatamente e difficilmente rimborsabili dal SSN.
CORRETTIVI URGENTI PROPOSTI:
· Emanare norme precise, e curarne l’applicazione, affinchè le figure professionali preposte all’abilitazione/riabilitazione, soprattutto in ambito pediatrico, siano formate su tutte le tecniche di comunicazione aumentativa e alternativa ivi incluse le tecniche sperimentali
Art.5, 1. States Parties recognize that all persons are equal before and under the law and are entitled without any discrimination to the equal protection and equal benefit of the law.2. States Parties shall prohibit all discrimination on the basis of disability and guarantee to persons with disabilities equal and effective legal protection against discrimination on all grounds.3. In order to promote equality and eliminate discrimination, States Parties shall take all appropriate steps to ensure that reasonable accommodation is provided.4. Specific measures which are necessary to accelerate or achieve de facto equality of persons with disabilities shall not be considered discrimination under the terms of the present Convention.
VIOLAZIONI
· Le persone con serie difficoltà di comunicazione hanno spesso, come unica possibilità comunicativa, il proprio Caregiver Familiare che però, non ricoprendo un ruolo giuridicamente 
riconosciuto in Italia, non gode di quel credito istituzionale che gli permetterebbe di manifestare agevolmente, ed in ogni ambito, le preferenze e la volontà del proprio congiunto con disabilità. Spesso infatti accade che quando vi sia da operare delle scelte sulle cure e sugli ausili rivolte alla persona con disabilità non in grado di comunicare personalmente le proprie esigenze, sia esclusivamente il medico che lo ha in carico, anche se da breve tempo, ad operare tali scelte. Scelte che spesso si configurano nella negazione di forme di supporto e sostegno, iniquità che potrebbe essere evitata attraverso la fondamentale intermediazione del Caregiver Familiare.
· Inoltre il vuoto normativo che caratterizza l'ordinamento giuridico italiano sui Caregiver Familiari rende chi ricopre questo ruolo vulnerabile ed esposto ad un grave rischio di "discriminazione per associazione". I Caregiver Familiari sono infatti strettamente associati con la persona con disabilità della quale si prendono cura e vengono spesso discriminati per questo motivo.
CORRETTIVI URGENTI PROPOSTI:
· In tutte le leggi, norme, regolamenti, delibere, etc. è necessario che venga sempre espressamente indicato che le azioni conseguenti devono essere condizionate, sempre e comunque, alla liberta’ di scelta della persona con disabilità e, qualora in grado di non esprimerla, attraverso la mediazione del suo Caregiver Familiare. 
VIOLAZIONE DELLA CONVENZIONE DA PARTE DELLO STATO ITALIANO SULLA PROTEZIONE SOCIALE
 Article 12 - Equal recognition before the law 1. States Parties reaffirm that persons with disabilities have the right to recognition everywhere as persons before the law. 2. States Parties shall recognize that persons with disabilities enjoy legal capacity on an equal basis with others in all aspects of life 3. States Parties shall take appropriate measures to provide access by persons with disabilities to the support they may require in exercising their legal capacity.4. States Parties shall ensure that all measures that relate to the exercise of legal capacity provide for appropriate and effective safeguards to prevent abuse in accordance with international human rights law. Such safeguards shall ensure that measures relating to the exercise of legal capacity respect the rights, will and preferences of the person, are free of conflict of interest and undue influence, are proportional and tailored to the person's circumstances, apply for the shortest time possible and are subject to regular review by a competent, independent and impartial authority or judicial body. The safeguards shall be proportional to the degree to which such measures affect the person's rights and interests.5. Subject to the provisions of this article, States Parties shall take all appropriate and effective measures to ensure the equal right of persons with disabilities to own or inherit property, to control their own financial affairs and to have equal access to bank loans, mortgages and other forms of financial credit, and shall ensure that persons with disabilities are not arbitrarily deprived of their property.
Article 14 - Liberty and security of the person 1. States Parties shall ensure that persons with   disabilities, on an equal basis with others:(a) Enjoy the right to liberty and security of person;
(b) Are not deprived of their liberty unlawfully or arbitrarily, and that any deprivation of liberty is in conformity with the law, and that the existence of a disability shall in no case justify a deprivation of liberty. 2. States Parties shall ensure that if persons with disabilities are deprived of their liberty through any process, they are, on an equal basis with others, entitled to guarantees in accordance with international human rights law and shall be treated in compliance with the objectives and principles of this Convention, including by provision of reasonable accommodation.
Article 15 - Freedom from torture or cruel, inhuman or degrading treatment or punishment1. No one shall be subjected to torture or to cruel, inhuman or degrading treatment or punishment. In particular, no one shall be subjected without his or her free consent to medical or scientific experimentation.2. States Parties shall take all effective legislative, administrative, judicial or other measures to prevent persons with disabilities, on an equal basis with others, from being subjected to torture or cruel, inhuman or degrading treatment or punishment.
Article 16 - Freedom from exploitation, violence and abuse 1. States Parties shall take all appropriate legislative, administrative, social, educational and other measures to protect persons with disabilities, both within and outside the home, from all forms of exploitation, violence and abuse, including their gender-based aspects.2. States Parties shall also take all appropriate measures to prevent all forms of exploitation, violence and abuse by ensuring, inter alia, appropriate forms of gender- and age-sensitive assistance and support for persons with disabilities and their families and caregivers, including through the provision of information and education on how to avoid, recognize and report instances of exploitation, violence and abuse. States Parties shall ensure that protection services are age-, gender- and disability-sensitive.3. In order to prevent the occurrence of all forms of exploitation, violence and abuse, States Parties shall ensure that all facilities and programmes designed to serve persons with disabilities are effectively monitored by independent authorities.4. States Parties shall take all appropriate measures to promote the physical, cognitive and psychological recovery, rehabilitation and social reintegration of persons with disabilities who become victims of any form of exploitation, violence or abuse, including through the provision of protection services. Such recovery and reintegration shall take place in an environment that fosters the health, welfare, self-respect, dignity and autonomy of the person and takes into account gender- and age-specific needs.5. States Parties shall put in place effective legislation and policies, including women- and child-focused legislation and policies, to ensure that instances of exploitation, violence and abuse against persons with disabilities are identified, investigated and, where appropriate, prosecuted.
 Article 17 - Protecting the integrity of the person. Every person with disabilities has a right to respect for his or her physical and mental integrity on an equal basis with others.
Article 19 - Living independently and being included in the community
States Parties to this Convention recognize the equal right of all persons with disabilities to live in the community, with choices equal to others, and shall take effective and appropriate measures to facilitate full enjoyment by persons with disabilities of this right and their full inclusion and participation in the community, including by ensuring that:(a) Persons with disabilities have the opportunity to choose their place of residence and where and with whom they live on an equal basis with others and are not obliged to live in a particular living arrangement;(b) Persons with disabilities have access to a range of in-home, residential and other community support services, including personal assistance necessary to support living and inclusion in the community, and to prevent isolation or segregation from the community;(c) Community services and facilities for the general population are available on an equal basis to persons with disabilities and are responsive to their needs
VIOLAZIONI
· Dopo la maggiore età, principalmente per le disabilità cognitive associate alle disabilità comunicativa, l'intervento dello Stato in Italia si limita a qualche ora di assistenza di base igienico-sanitaria, quasi mai domiciliare, spesso in luoghi istituzionalizzanti e totalmente privi di qualsiasi intervento per favorire l'inclusione nella collettività. Queste sono in larga misura le uniche alternative  percorribili per le persone con disabilità cognitiva in Italia, se tali alternative vengono rifiutate la persona con disabilità resta a totale carico del familiare che se ne prende cura.
· In particolare se la persona con disabilità è in una condizione di elevata necessità assistenziale, l'assistenza attualmente fornita a domicilio in quantità fortemente residuale e quasi mai h24, porta il familiare a permanere in una condizione dove non viene rispettato il suo diritto al riposo, alla salute ed ad una vita di relazione.
· Il mancato riconoscimento giuridico dei Caregiver Familiari, oltre ad impedire totalmente la possibilità di individuarli numericamente per garantire tutele sia a loro che al loro congiunto con disabilità, produce norme come quella, recentissima ed emblematica, che prevede “Disposizioni in materia di assistenza in favore delle persone con disabilità grave prive del sostegno familiare" (Legge 112/2016) ( http://www.parlamento.it/parlam/leggi/messaggi/c0698a.pdf ).
Sin dal titolo della Legge si può evincere come l’Italia consideri secondaria – quando non del tutto inesistente - l'assistenza ed i supporti alle persone con disabilità che vivono in famiglia.
Viene quindi sancito per legge che il cittadino con disabilità non ha alcun diritto esigibile all'assistenza da parte dello Stato fino a che i familiari sono vivi.  Solamente quando i familiari vengono a mancare lo Stato Italiano si ritiene in dovere e di aver l'obbligo di un intervento pubblico mentre con questa Legge sancisce definitivamente il proprio diritto di appropriarsi dei beni ereditati dalla persona con disabilità (cfr art.12 comma 5), attraverso la gestione dei quali fornire assistenza compartecipata economicamente, se non del tutto sostituita. Quell’assistenza che dovrebbe invece essere dovere istituzionale dello Stato a prescindere dalla presenza o meno di patrimoni individuali.
Quando la persona con disabilità è invece priva di un patrimonio individuale lo stato italiano stanzia per la sua assistenza una quantità di fondi pubblici che ha del risibile. Questi fondi sono peraltro volti – sia nel caso di persona con disabilità con patrimoni che senza beni gestibili economicamente – per attuare la costruzione di “strutture che riproducano la casa familiare” (cfr art.14 comma 1 par.(b) dove accoglierli ed assisterli, quindi la persona con disabilità sarà, sempre e comunque, allontanata dalla propria casa e dall’ambiente sociale ed amicale nel quale ha precedentemente vissuto (e che spesso rappresenta l'unico luogo dove capiscono il suo modo di comunicare) per essere ricollocata, come si trattasse di un pacco e non di una persona, in strutture di ricovero, stipata con gente “simile” in base alla propria condizione di disabilità, strutture scelte da professionisti socio-sanitari in base a mere esigenze di opportunità, prevalentemente economica, sulla quale la persona con disabilità non ha alcuna possibilità di intervenire.(cfr art.19 coma 1 par.(a e (b ). Tali strutture in Italia sono notoriamente segreganti e spesso diventano teatro di gravissime vessazioni sia fisiche che psicologiche (cfr arrt. 15, 16, 17), Queste strutture di ricovero assistenziale sono inoltre, sulla base dei dettami 
inclusi in questa Legge, i luoghi dove la persona con disabilità dovrà condurre tutto il resto della propria esistenza.  
CORRETTIVI URGENTI PROPOSTI:
· Abrogare la legge sul “dopo di noi” e sostituirla con una presa in carico della persona con disabilità da parte delle istituzioni, dalla nascita o dall’evento invalidante fino al termine naturale della vita,, a prescindere dalla presenza o meno della famiglia in grado di prendersene cura.
VIOLAZIONE DELLA CONVENZIONE DA PARTE DELLO STATO ITALIANO SULLA DIGNITA’, IL DIRITTO DI SCELTA
E IL CONTRASTO ALLE DISCRIMINAZIONI
Article 3 - General principles. The principles of the present Convention shall be:(a) Respect for inherent dignity, individual autonomy including the freedom to make one's own choices, and independence of persons;(b) Non-discrimination;(c) Full and effective participation and inclusion in society;(d) Respect for difference and acceptance of persons with disabilities as part of human diversity and humanity;(e) Equality of opportunity;(f) Accessibility;(g) Equality between men and women;(h) Respect for the evolving capacities of children with disabilities and respect for the right of children with disabilities to preserve their identities.
Article 4 - General obligations 1. States Parties undertake to ensure and promote the full realization of all human rights and fundamental freedoms for all persons with disabilities without discrimination of any kind on the basis of disability. To this end, States Parties undertake:(a) To adopt all appropriate legislative, administrative and other measures for the implementation of the rights recognized in the present Convention;(b) To take all appropriate measures, including legislation, to modify or abolish existing laws, regulations, customs and practices that constitute discrimination against persons with disabilities;(c) To take into account the protection and promotion of the human rights of persons with disabilities in all policies and programmes;(d) To refrain from engaging in any act or practice that is inconsistent with the present Convention and to ensure that public authorities and institutions act in conformity with the present Convention;(e) To take all appropriate measures to eliminate discrimination on the basis of disability by any person, organization or private enterprise;(f) To undertake or promote research and development of universally designed goods, services, equipment and facilities, as defined in article 2 of the present Convention, which should require the minimum possible adaptation and the least cost to meet the specific needs of a person with disabilities, to promote their availability and use, and to promote universal design in the development of standards and guidelines;(g) To undertake or promote research and development of, and to promote the availability and use of new technologies, including information and communications technologies, mobility aids, devices and assistive technologies, suitable for persons with disabilities, giving priority to technologies at an affordable cost;(h) To provide accessible information to persons with disabilities about mobility aids, devices and assistive technologies, including new technologies, as well as other forms of assistance, support services and facilities;(i) To promote the training of professionals and staff working with persons with disabilities in the rights recognized in this Convention so as to better provide the assistance and services guaranteed by those rights.2. With regard to economic, social and cultural rights, each State Party undertakes to take measures to the maximum of its available resources and, where needed, within the framework of international cooperation, with a view to achieving progressively the full realization of these rights, without prejudice to those obligations contained in the present Convention that are immediately applicable according to international law.3. In the development and implementation of legislation and policies to implement the present Convention, and in other decision-making processes concerning issues relating to persons with disabilities, States Parties shall closely consult with and actively involve persons with disabilities, including children with disabilities, through their representative organizations.4. Nothing in the present Convention shall affect any provisions which are more conducive to the realization of the rights of persons with disabilities and which may be contained in the law of a State Party or international law in force for that State. There shall be no restriction upon or derogation from any of the human rights and fundamental freedoms recognized or existing in any State Party to the present Convention pursuant to law, conventions, regulation or custom on the pretext that the present Convention does not recognize such rights or freedoms or that it recognizes them to a lesser extent.5. The provisions of the present Convention shall extend to all parts of federal states without any limitations or exceptions.

VIOLAZIONI
· In Italia è ancora in vigore l'arcaico uso dell'interdizione giudiziale (art. 414 del Codice Civile) che definisce le persone con disabilità non in grado di intendere e di volere. La procedura che un familiare è costretto ad attuare per ottenerla a tutela del proprio congiunto, consiste nel citare in giudizio la persona con disabilità, attraverso un vero e proprio processo che lo priverà di ogni capacità di agire. Di fatto la persona interdetta perde la sua veste giuridica di “persona”. Da questo deriva l’onere da parte del tutore di gestire - a fronte di rendicontazioni minuziose e più che cavillose - i beni della persona con disabilità, sia reddituali che patrimoniali, mentre nulla è previsto sull’obbligo di tutela dei diritti umani della persona interdetta se non qualche mero cenno alla sua dignità di vita della quale non è richiesta alcuna garanzia di applicazione.
La quasi totalità di queste persone hanno gravi difficoltà comunicative e/o deficit che richiedono una semplificazione delle domande mai applicata quindi anche in ambito giuridico in Italia la persona con disabilità è spesso esclusa dalle scelte che la riguardano direttamente.
· La legislazione Italiana sulla disabilità è incentrata unicamente sulla condizione patologica e legata soprattutto alla perdita o mancanza di capacità lavorativa. Questo significa, semplificando, che le residuali misure a sostegno delle condizioni di disabilità non prevedono interventi riservati a chi, a causa di una condizione di severa disabilità che comprende anche una incapacità comunicativa, non avrà riconosciuta alcuna politica volta alla sua integrazione.
CORRETTIVI URGENTI PROPOSTI:
· Abrogare immediatamente la pratica giuridica dell'interdizione e prevedere sempre, nelle politiche sociali, interventi globali d'inclusione e di accessibilità comunicativa. 
VIOLAZIONE DELLA CONVENZIONE DA PARTE DELLO STATO
ITALIANO SULLA LIBERTA’ E SICUREZZA
Article 28 - Adequate standard of living and social protection1. States Parties recognize the right of persons with disabilities to an adequate standard of living for themselves and their families, including adequate food, clothing and housing, and to the continuous improvement of living conditions, and shall take appropriate steps to safeguard and promote the realization of this right without discrimination on the basis of disability. 2. States Parties recognize the right of persons with disabilities to social protection and to the enjoyment of that right without discrimination on the basis of disability, and shall take appropriate steps to safeguard and promote the realization of this right, including measures:(a) To ensure equal access by persons with disabilities to clean water services, and to ensure access to appropriate and affordable services, devices and other assistance for disability-related needs;(b) To ensure access by persons with disabilities, in particular women and girls with disabilities and older persons with disabilities, to social protection programmes and poverty reduction programmes;(c) To ensure access by persons with disabilities and their families living in situations of poverty to assistance from the State with disability-related expenses, including adequate training, counselling, financial assistance and respite care;(d) To ensure access by persons with disabilities to public housing programmes; (e) To ensure equal access by persons with disabilities to retirement benefits and programmes.
VIOLAZIONI
· La Legge 328/2000 è la prima legge che ha introdotto in Italia, all' art.16, la rilevazione del “contesto informale” impegnato nella cura delle persone “non autosufficienti”.
La non autosufficienza è una definizione che non ha alcun aggancio normativo e spesso viene individuata, per attinenza ad una “necessità assistenziale permanente continuativa e globale” come dall’Art.3, comma 3 Legge 104/1992,  Tuttavia essa, di fatto, viene o meno riconosciuta in base al servizio che è disponibile ad offrire la Regione e/o l’Ente Locale di residenza della persona con disabilità, che definiscono il bisogno non sulle reali necessità ma sulla base delle risorse disponibili.
Infatti nemmeno la Legge 328/2000 ha introdotto una vera esigibilità dei supporti assistenziali domiciliari perché pur prevedendo i LIVEAS, ovvero i “Livelli Essenziali di Assistenza Socio-Assistenziale”, a distanza di 16 anni dalla sua promulgazione, questi non sono stati ancora individuati.
· Ciò che invece è stato con sollecitudine definito dopo quella legge, che ricordiamo per la prima volta ha “scoperto” il contesto familiare in cui è calata la persona con disabilità e ne ha rilevato l'impegno assistenziale, è l'ISEE (nato inizialmente come ICEF - Indicatore della Condizione Economica Familiare - e trasformatosi nel 2004 in ISEE, Indicatore della Situazione Economica Equivalente,) unico elemento di riferimento per l'accesso a quei servizi e supporti sociali che permettono alla persona con disabilità il permanere con i propri familiari nei luoghi che sono correlati alle proprie relazioni affettive stratificatesi nel tempo, fonte quindi di sentimenti di sicurezza e garanzia e di efficienti scambi comunicativi soprattutto per le persone con disabilità cognitiva.  
Le persone con disabilità, lasciati a totale carico e responsabilità delle loro famiglie, ricevono sostegni istituzionali limitati, focalizzati quasi esclusivamente sul supporto economico. Anche in questo caso, però, dal confronto con gli altri Paesi europei (UE28, quindi inclusi i Paesi a basso tenore di vita) emerge che la spesa per le prestazioni di protezione sociale per la disabilità in Italia, cash e in natura, è pari al 18,3% in meno della media europea. Entrando nel dettaglio, i dati relativi ai servizi in natura (assistenza et similia) sono ancora più sconfortanti: questi rappresentano infatti solo il 5,8% degli interventi totali, meno di un quinto della media europea. Inoltre le opportunità di accesso ai servizi si riducono per gli adulti con disabilità. Per le politiche di sostegno al reddito in caso di disoccupazione o per le politiche attive finalizzate alla formazione per il reinserimento nel mercato del lavoro, condizione particolarmente frequente nelle famiglie con disabilità, l’Italia si posiziona al quart’ultimo 
posto tra i paesi della UE28, con una quota di spesa pari al 2,9 per cento  (Istat 2014 http://www.istat.it/it/files/2014/05/cap4.pdf )
· L'ISEE è diventato quindi una modalità di riferimento da parte dello Stato per contenere fino a ridurre e/o negare soprattutto i supporti domiciliari, proprio perché tali supporti nella maggior parte dei casi sono considerati “sociali” e non “sanitari” pertanto non si rifanno direttamente ad un articolo costituzionale (il n. 32 – Diritto alla Salute - della Costituzione Italiana) che ne definisca in qualche modo l'esigibilità.
L'assistenza fruita nell'ambiente di vita scelto dalla persona con disabilità viene relegata perciò nella sfera degli “optional” solidaristici che lo Stato, attraverso le istituzioni locali, può anche non erogare o erogare in modo totalmente insufficiente se lo Stato stesso decide che non c'è abbastanza “disponibilità di bilancio” per supportare tale assistenza.
L'unica rete assistenziale di sostegno rimane, quindi, il nucleo famigliare che viene chiamato, attraverso l'ISEE, a contribuire/compartecipare anche alla spesa assistenziale erogata dalle istituzioni locali, oltre a dover naturalmente sostenere la comune tassazione generale. Come se la disabilità del proprio congiunto fosse una colpa da gravare e non da sostenere.
Con l'ISEE viene infatti preso in considerazione il reddito (la capacità di creare ricchezza) di tutta la famiglia ma da questo risulta totalmente escluso il riconoscimento del carico assistenziale sostenuto dalla stessa famiglia per la condizione di non autosufficienza della persona con disabilità, ossia il COME e  QUANTA di quella ricchezza viene spesa in supporto alla disabilità, oltre alla paradossale decurtazione nel computo ISEE della quota richiesta per la compartecipazione richiesta per l’ottenimento dei servizi stessi.
· Nel 2013 il Governo Italiano ha peraltro riformato l'ISEE  decidendo, in maniera totalmente svincolata dalla stessa legislazione nazionale, di ricomprendere nel computo della ricchezza anche gli scarni supporti erogati dallo Stato alle persone con disabilità con la finalità di attenuarne un minimo il gap. Una norma grottesca e vessatoria che ha ancora una volta peggiorato la condizione della persona con disabilità in Italia.
Per attutire le proteste, che dal mondo dell'associazionismo si sono levate, sono state introdotte le cosiddette “franchigie” che avrebbero dovuto, per la prima volta, valutare il carico assistenziale delle famiglie. In realtà tali franchigie non avevano per nulla lo scopo di valutare la spesa economica affrontata dalle famiglie nell'assistenza del proprio congiunto ma cercavano di abbattere, solo parzialmente, l’inclusione delle indennità - che non avrebbero proprio dovuto essere computate -  che invece aumentava artificialmente la ricchezza delle persone con disabilità e dei loro nuclei familiari, per compensare parzialmente l'evidente discriminazione rispetto le famiglie senza componenti disabili.
· Lasciate alla mercé di un abbandono istituzionale senza precedenti (le federazioni FISH e FAND– che in Italia si autoproclamano da sempre le organizzazioni rappresentative delle persone con disabilità ma che in realtà siedono ai tavoli di concertazione col Governo in modo illecito in quanto assolutamente non indipendenti come espressamente richiede l'art.33 Convenzione ONU - hanno avallato col loro consenso  tale ISEE, limitandosi al proponimento di un ennesimo Osservatorio per 
valutare i danni che nel tempo avrebbe prodotto questa forma iniqua di accesso ai servizi), i familiari e le persone con disabilità, sia in modo individuale che attraverso la promozione da parte di Associazioni non conniventi col Governo italiano, hanno impugnato legalmente tale regolamento ottenendo il riconoscimento da parte dei Tribunali Amministrativi italiani della vessazione operata dallo Stato, Tribunali che nelle loro Sentenze hanno espressamente sottolineato «L’eccesso di potere per
 irragionevolezza e manifesta ingiustizia»
 (https://www.giustizia-amministrativa.it/cdsintra/cdsintra/AmministrazionePortale/DocumentViewer/index.html?ddocname=CB6AYE3ZLJAM5TDUGN7KN4E6IU&q= ).
· Il Governo Italiano – invece di ammettere l’errore ed applicare correttivi che avrebbero riportato la norma di riferimento in un ambito di legalità - ha ricorso al Consiglio di Stato (ultimo grado di giudizio) continuando a non applicare la sentenza che invece doveva essere immediatamente esecutiva e continuando così, per oltre due anni, a provocare enormi danni alla popolazione con disabilità. Il Consiglio di Stato ha nuovamente ribadito l'iniquità del provvedimento
(https://www.giustizia-amministrativa.it/cdsintra/cdsintra/AmministrazionePortale/DocumentViewer/index.html?ddocname=QDMAJC2BAC6FR6CKCCQQPWICM4&q= )
e quindi il Governo italiano, peraltro in maniera comprovatamente incostituzionale in quanto i correttivi sono stati celati in un emendamento incluso in un Decreto urgente che non aveva alcuna attinenza con l'ISEE (un provvedimento sulla Scuola), peraltro estromettendo del tutto il confronto con le parti sociali e con i diretti portatori di interesse, ha evitato anche il dibattito parlamentare in quanto sul provvedimento è stata posta la fiducia.
Quindi è stata approvata una nuova norma, che elimina sì dal computo del reddito i supporti per la disabilità come previsto da una parte della Sentenza ma, nel contempo, disconoscendo completamente altri aspetti della Sentenza stessa, ha cancellato con un colpo di spugna le franchigie (che rappresentavano invece un aspetto interessante ed equo) sostituendole con la vecchia formula della scala di equivalenza uguale per tutti, creando quindi maggiori penalizzazioni proprio per i nuclei familiari con un elevato carico assistenziale e con redditi più bassi, e applicando nuove discriminazioni rivolte soprattutto alle famiglie con minorenni con disabilità.
La vicenda ISEE è eclatante per dimostrare come esista un'evidente volontà di vessazione da parte del Governo italiano contro le persone con disabilità per il loro accesso ai servizi, soprattutto se domiciliari.
CORRETTIVI URGENTI PROPOSTI:
· Orientare le politiche a sostegno della disabilità prioritariamente a risposte di tipo domiciliare e verso le condizioni di maggiore povertà, inserendo nelle valutazioni della ricchezza personale e familiare forme di misurazione del carico di lavoro assistenziale.
VIOLAZIONE DELLA CONVENZIONE DA PARTE DELLO STATO
ITALIANO SULL’ACCESSO ALLE CURE
Article 25 – Health . States Parties recognize that persons with disabilities have the right to the enjoyment of the highest attainable standard of health without discrimination on the basis of disability. States Parties shall take all appropriate measures to ensure access for persons with disabilities to health services that are gender-sensitive, including health-related rehabilitation. In particular, States Parties shall: (a) Provide persons with disabilities with the same range, quality and standard of free or affordable health care and programmes as provided to other persons, including in the area of sexual and reproductive health and population-based public health programmes; (b) Provide those health services needed by persons with disabilities specifically because of their disabilities, including early identification and intervention as appropriate, and services designed to minimize and prevent further disabilities, including among children and older persons; (c) Provide these health services as close as possible to people's own communities, including in rural areas; (d) Require health professionals to provide care of the same quality to persons with disabilities as to others, including on the basis of free and informed consent by, inter alia, raising awareness of the human rights, dignity, autonomy and needs of persons with disabilities through training and the promulgation of ethical standards for public and private health care; (e) Prohibit discrimination against persons with disabilities in the provision of health insurance, and life insurance where such insurance is permitted by national law, which shall be provided in a fair and reasonable manner; (f) Prevent discriminatory denial of health care or health services or food and fluids on the basis of disability
VIOLAZIONI
· Il Servizio Sanitario Nazionale – SSN - italiano non supporta in maniera adeguata le terapie a lungo termine, le cure palliative e la terapia del dolore. Il 9,5% degli italiani rinuncia alle cure per motivi economici. Le fragilità si concentrano  su alcuni soggetti e su specifiche aree (in maggioranza donne, nel sud del paese) ed includono i Caregiver Familiari che, congiuntamente alle persone non autosufficienti di cui si prendono cura,  sono frequentemente vittime di un pericoloso abbandono istituzionale.
Di fatto la spesa sanitaria pubblica è in diminuzione, al trend della spesa pubblica si associa un aumento di quella privata a carico delle famiglie. Infatti, gli strumenti principali che le Regioni attuano per il contenimento della spesa e il rientro del debito sono l’introduzione dei ticket sanitari e di quote di compartecipazione alla spesa a carico dei cittadini. Si tratta di interventi che hanno l’obiettivo di ridurre la spesa pubblica, anche attraverso un contenimento della domanda ottenuto con l’introduzione di un costo per le prestazioni sanitarie.
Tuttavia ulteriori aggravi di spesa per le famiglie, soprattutto quelle con disabilità già particolarmente impoverite proprio a causa della loro condizione, potrebbero aumentare ulteriormente la rinuncia per motivi economici a prestazioni sanitarie necessarie a non aggravare ulteriormente lo stato di salute. Ciò comporta un rischio di sottoconsumo sanitario, pericoloso per le condizioni sanitarie di tutta la popolazione. ( http://www.istat.it/it/files/2014/05/cap4.pdf )
L'indicatore di persone che, pur in presenza di un bisogno di salute, hanno dovuto rinunciare alla prestazione sanitaria, evidenzia sacche di iniquità che spesso colpiscono soggetti indigenti e con patologie che richiedono terapie a lungo termine e/o cure palliative  in presenza di patologie complesse e/o rare. La diagnosi, le cure - soprattutto palliative - ed i farmaci per il dolore sono vincolati alle cosiddette “appropriatezza terapeutica” e “appropriatezza prescrittiva” che rispondono alla logica dei grandi numeri, escludendo di fatto gravissime patologie rare e/o disabilità complesse.
La limitazione all'accesso per le persone con disabilità e per i loro Caregiver Familiari è dovuta anche ad  iter vessanti ed inutilmente complicati per accedere al SSN:  liste di attesa troppo lunghe, eccessiva distanza dalle strutture, inaccessibilità degli ospedali e degli  ambulatori: in appena il 36% dei casi è previsto un percorso prioritario per i pazienti con disabilità, nessuna struttura ha mappe in rilievo per non vedenti mentre solo il 10% delle strutture è dotato di percorsi tattili, appena la metà hanno display luminosi per permettere la lettura a persone non udenti e solo il 12% dei pronto soccorso (nessuno nell’Italia meridionale) ha locali o percorsi adatti per visitare pazienti con disabilità intellettiva, 
percentuale che sale al 21% se si considerano gli ambulatori ed i reparti interni alle strutture sanitarie. In compenso, però, la quasi totalità delle strutture (95%) consente la permanenza del Caregiver Familiare che si cura della persona con disabilità ricoverata in ospedale oltre l’orario previsto per le visite, e questo dimostra ancora una volta come  anche all'interno del SSN la presa in carico dei pazienti con disabilità si sorregge sulla assistenza del Caregiver Familiare al quale, frequentemente, non viene riconosciuto nemmeno  il pasto o un  giaciglio nel caso di assistenza notturna.
( http://www.spescontraspem.it/documenti/articoli/221_allegato_303.pdf )
CORRETTIVI URGENTI PROPOSTI:
· Sostenere in maniera determinante le terapie a lungo termine, le cure palliative, la terapia del dolore, permettendone l'accesso gratuito agli indigenti
· Tutelare, attraverso interventi urgenti, la salute del caregiver familiare, prevedendone la sostituzione domiciliare in caso di impossibilità a sostenere l’assistenza, e tramite prevenzione e cura delle patologie professionali a titolo gratuito
VIOLAZIONE DELLA CONVENZIONE DA PARTE DELLO STATO
ITALIANO SULL’EFFICACIA E L’INDIPENDENZA
DEGLI ORGANISMI PREPOSTI ALLA SUA APPLICAZIONE
Article 33 - National implementation and monitoring 1. States Parties, in accordance with their system of organization, shall designate one or more focal points within government for matters relating to the implementation of the present Convention, and shall give due consideration to the establishment or designation of a coordination mechanism within government to facilitate related action in different sectors and at different levels. 2. States Parties shall, in accordance with their legal and administrative systems, maintain, strengthen, designate or establish within the State Party, a framework, including one or more independent mechanisms, as appropriate, to promote, protect and monitor implementation of the present Convention. When designating or establishing such a mechanism, States Parties shall take into account the principles relating to the status and functioning of national institutions for protection and promotion of human rights. 3. Civil society, in particular persons with disabilities and their representative organizations, shall be involved and participate fully in the monitoring process.
VIOLAZIONI
· La CRPD prevede due strutture parallele a livello nazionale: la prima, governativa, ha il compito di attuare la Convenzione. La seconda, statale, ha il compito di promuovere, proteggerne e controllarne l'attuazione oltre a prevedere la partecipazione di uno o più organismi indipendenti.
L'Italia ha optato per un unico punto di riferimento quale meccanismo di coordinamento a livello nazionale: la Direzione Generale per l'Inclusione e delle Politiche Sociali, una struttura interna al Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali.
Questa scelta riflette l'arcaica visione italiana medica e sociale della disabilità che è del tutto incompatibile con il nuovo paradigma approvato dalla CRPD. In questa prospettiva, il Consiglio dei 
Diritti Umani ha sottolineato l'opportunità di trasferire le competenze dal Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali al  Ministero della Giustizia.
In Italia inoltre non esiste alcun altro organismo ad altri livelli, ne’ a livello regionale ne’ locale che si occupi del rispetto della CRPD. Questo ha gravi conseguenze sull'attuazione in Italia della CRPD.
L'individuazione di un unico punto di riferimento rispetta solo formalmente, e in termini fortemente riduttivi, l'articolo 33, comma. 1, della CRPD. Il pieno rispetto della disposizione richiederebbe infatti l'istituzione di più organismi di riferimento per la ripartizione delle competenze di cui all'articolo 117 della Costituzione Italiana. La competenza legislativa su questioni riguardanti la disabilità è di fatto condivisa tra Stato e Regioni, pertanto ogni Regione ha emanato la sua regolamentazione in questo ambito. Lo Stato italiano invece mantiene il potere centralizzato di determinare il livello di base delle prestazioni concernenti i diritti civili e sociali ma, nel contempo, la mancanza di organismi regionali e locali di attuazione e controllo, associata alle diverse norme e regolamenti territoriali, di fatto frammenta l'attuazione della Convenzione, causando differenze strutturali ed incongruenze tra i diversi distretti dello Stato italiano. Infatti l’attuale organismo presso il Ministero del Lavoro non soddisfa tutti gli aspetti indicati nella Convenzione ma affronta solamente le questioni relative al mondo del lavoro e degli affari sociali, senza alcun approccio di ampio respiro.
La Direzione Generale dovrebbe invece effettuare un coordinamento orizzontale tra i diversi Ministeri e un coordinamento verticale tra i diversi livelli di governo mentre nemmeno alcuna  forma di collaborazione è stata finora formalizzata.
Al fine di attuare l'articolo 33, comma. 2, della CRPD, è stato invece istituito un Osservatorio nazionale sulla condizione delle persone con disabilità. L'Osservatorio è stato istituito con la Legge n. 18/2009 (vedi articolo 3) che contiene l'autorizzazione alla ratifica della Convenzione e il suo Protocollo. Successivamente è stato regolato dal Decreto n 167/2010, entrato in vigore nel mese di ottobre 2010. L'Osservatorio è composto attualmente da 40 membri. Essi includono 9  rappresentanti di diversi Ministeri, 2 rappresentanti degli Enti Locali (indicati da UPI e ANCI, rispettivamente Unione Province Italiane e Associazione Nazionale Comuni Italiani), 2 rappresentanti della Conferenza Stato-Regioni, 2 rappresentanti dell’Istituto Nazionale di Previdenza Sociale (INPS), 1 rappresentante dell’Istituto Nazionale di Statistica (ISTAT), 7 rappresentanti delle parti sociali (sindacati e organizzazioni del settore), 3 esperti indipendenti e 14 rappresentanti delle OPD - Organizzazioni Persone con Disabilità. Le OPD rappresentate sono le Associazioni federate FAND: UIC, ENS, ANMIL, UNMS e ANMIC; la FISH in modo autonomo e le sue Associazioni federate: FAIP, AISM, , FIADDA, ANFFAS; inoltre le Associazioni AIAS, Lega del Filo d'Oro, CoorDown, e  Gli Amici di Luca. L'Osservatorio comprende anche 10 membri permanenti, chiamati ospiti, senza diritto di voto.
L'Osservatorio non soddisfa affatto i requisiti sanciti nei Principi di Parigi (3), in base ai quali devono essere garantite l'indipendenza e il pluralismo. Il requisito del pluralismo è parzialmente rispettato, ma non certo quello dell’indipendenza. I Principi di Parigi, infatti, prevedono chiaramente che i rappresentanti del governo possono avere solo una "funzione consultiva". Al contrario essi esercitano ampio potere nelle deliberazioni detenendo il diritto di voto nelle decisioni dell’Osservatorio.
Va inoltre sottolineato che la struttura dell’Osservatorio si trova all'interno del Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali, che lo finanzia, ed è presieduto dal Ministero stesso. L'Osservatorio non ha un bilancio indipendente, perché le sue risorse finanziarie arrivano direttamente dai fondi del Ministero. Inoltre, le Organizzazioni delle Persone con Disabilità – OPD - coinvolte sono finanziate dallo Stato o 
da altri enti per i quali la disabilità e l'istituzionalizzazione delle persona con disabilità sono una fonte di reddito. Addirittura in alcuni casi sono essi stessi fornitori di servizi rivolti alla disabilità pagati da Enti pubblici!
Nessuno di loro, inoltre, ha il compito statutario di difendere i diritti della famiglia di persone con disabilità e dei Caregiver Familiari.
Infine, con riferimento ai compiti da svolgere a tutela delle persone con disabilità, la CRPD è molto chiara: le disposizioni inserite infatti all'articolo 33, comma. 2, indicano il compito di "promuovere, proteggere e monitorare l'attuazione della presente Convenzione". Ai sensi dell'articolo 3 della Legge 18/2009 che lo istituisce, l'Osservatorio ha invece i seguenti compiti: promuovere l'attuazione della Convenzione, elaborare la relazione da presentare al Comitato CRPD che includa un piano biennale per la promozione dei diritti delle persone con disabilità, monitorare la politiche sulla disabilità,  promuovere studi e ricerche nel campo ivi inclusa la raccolta di dati statistici. Il compito di protezione è totalmente assente. Il documento di istituzione dell’Osservatorio da parte dell’Italia non prevede nemmeno competenze di inchiesta ne’ quelle di accogliere e valutare denunce e petizioni.
In conclusione, i meccanismi di attuazione e monitoraggio in Italia non sono adeguate, efficienti ed indipendenti in netta violazione dell'articolo 33 della CRPD.
CORRETTIVI URGENTI PROPOSTI:
· Rifondare totalmente la struttura di controllo della CRPD, nel pieno rispetto della Convenzione stessa, soprattutto riguardo la sua indipedenza come richiesto dai Principi di Parigi
(3) Principi di Parigi - sono i criteri che gli organismi nazionali per la tutela dei diritti umani (NHRI) devono soddisfare per essere considerati credibili ed efficaci: indipendenza ed autonomia dal Governo (operativa e finanziaria), pluralismo, ampio mandato basato sugli standard universali dei diritti umani, adeguato potere di indagine, libertà di affrontare qualsiasi problema riguardante i diritti umani e risorse adeguate. Vengono chiamati Principi di Parigi in quanto nel 1991 la Commissione ONU sui diritti umani (sostituita nel 2007 dal Consiglio Onu sui Diritti Umani HRC) promosse a Parigi un Seminario internazionale nel quale furono adottati i principi secondo i quali gli Organismi Nazionali sui Diritti Umani (NHRI) devono attenersi sia in termini strutturali sia in termini funzionali. Tali principi sono contenuti nella Risoluzione 48/134 del 20 dicembre 1993 dell’Assemblea Generale.
CONCLUSIONI
Per concludere, e per sottolineare ancora una volta quanto l’indifferenza dello Stato italiano nei confronti dei Caregiver Familiari incida drammaticamente sulla persona con disabilità e su tutto il suo nucleo familiare, si segnala che nel 2001 l’Italia ha introdotto un’assicurazione obbligatoria a carico del cittadino (gratuita solo per redditi lordi inferiori a 4.648,11 euro) per coloro che si occupano in via esclusiva e gratuita della cura della casa e del nucleo familiare ivi inclusi, quindi, i Caregiver Familiari a tempo pieno. Le condizioni per ottenere l'indennizzo in caso di infortunio sono molto stringenti oltre al fatto che si registra un’enorme difficoltà nel riconoscimento dei danni. Si ha diritto al 
risarcimento solo se, in seguito ad un infortunio, viene acquisita un'invalidità permanente pari o superiore al 27% che equivale, per esempio, all’amputazione di tutte le dita di una mano. Irrisoria è anche la tutela assicurativa in caso di decesso che ammonta ad appena 2.132,45 euro. I Caregiver 
Familiari non vengono presi in considerazione nemmeno in questo caso e quindi, sia per infortunio che per malattia o ricovero del Caregiver Familiare, lo Stato Italiano non prevede alcuna maggiorazione del sostegno alla persona con disabilità assistita nella propria casa.
Solo recentemente la Legge sul “Dopo di Noi” (Legge 112/2016), già citata in merito alle violazioni sulla protezione sociale, ha previsto che “per far fronte ad eventuali situazioni di emergenza” si possano realizzare interventi specifici (art.4, comma1, punto b). Purtroppo la soluzione individuata è stata - nonostante la reiterata opposizione delle famiglie con disabilità italiane capitanate dal Coordinamento Nazionale Famiglie Disabili – “la permanenza temporanea della persona con disabilità in una soluzione abitativa extrafamiliare” invece del sostegno presso la propria abitazione. Questo aspetto della Legge - che in sede di discussione parlamentare lo stesso Coordinamento ha tentato in tutti i modi di far emendare per renderlo il meno lesivo possibile - di fatto sancisce l'allontanamento coatto dal suo ambiente e la segregazione in una struttura di ricovero della persona con disabilità in caso di malattia e/o infortunio del Caregiver Familiare.
CHI SIAMO
Il Coordinamento Nazionale Famiglie Disabili è un’associazione di volontariato senza fini di lucro, totalmente indipendente, costituita da Associazioni e familiari di persone con disabilità per un totale di 9609 iscritti all’11 Luglio 2016. Per mantenere la propria assoluta indipendenza l’Associazione non incassa denaro ad alcun titolo, ne’ pubblico ne’ privato, e svolge la propria funzione unicamente attraverso il lavoro effettivamente volontario dei suoi membri, dirigenti, tecnici ed esperti.
Gli scopi statutari del Coordinamento sono:
· la promozione dei contatti tra famiglie
· l’eliminazione delle disparità, tra situazioni individuali e territoriali, nell’ambito del territorio italiano, con particolare riferimento alle Leggi emanate dai diversi Enti Locali per una equa distribuzione delle risorse messe a disposizione dallo Stato
· l’attività di collegamento tra Istituzioni e famiglie per l’emanazione di Leggi che sostengano i bisogni delle famiglie stesse, evitando la dispersione di risorse riservate alle situazioni di non autosufficienza
Sulla base di queste premesse il Coordinamento Nazionale Famiglie Disabili è stato costituito ufficialmente nel 2007, perché i diritti delle famiglie con disabilità ottengano risposte adeguate ed eque ed in particolar modo:
· che venga emanata in Italia una Legge che tuteli in modo adeguato i Caregiver familiari ossia coloro che si curano in ambito domestico di persone non autosufficienti. Tra le tutele richieste sono incluse quelle assicurative, sanitarie e previdenziali. Infatti prove scientifiche inoppugnabili (cfr. Studi del Premio Nobel 2009 per la Medicina, Elizabeth Blackburn) hanno confermato che lo stress al quale sono sottoposti i Caregiver Familiari, riduce la loro aspettativa di vita dai 9 ai 17 anni ed è quindi doveroso che si offra loro tutto il sostegno necessario a fronte dell’alto valore del lavoro di cura che essi svolgono quotidianamente e senza soluzione di continuità.
· ottenere una diversa e più equa classificazione giuridica delle disabilità basata sulle autonomie individuali a prescindere dalla patologia invalidante.
· sostenere i progetti di Vita Indipendente per tutti, incluse le persone con disabilità cognitiva supportate dai loro Caregiver familiari
· ottenere che Insegnanti di Sostegno e Assistenti collocati nelle Scuole siano formati adeguatamente e in numero adeguato alle reali esigenze degli studenti con disabilità
· permettere alle persone con disabilità e alle loro famiglie di gestire autonomamente l’acquisto degli ausili e dei presidi, onde evitare sprechi e corruzione, frequentissimi in Italia in questo ambito
· ottenere che gli operatori-assistenti impegnati in tutti servizi rivolti alle persone con disabilità siano formati adeguatamente e vengano retribuiti in modo dignitoso, tagliando con coraggio tutte quelle realtà che assorbono risorse senza offrire servizi alla disabilità e sostenendo di contro tutte le realtà di eccellenza ove presenti
Con questi obiettivi il Coordinamento organizza autonomamente e partecipa ad eventi ed incontri di sensibilizzazione sotto ogni forma, come convegni, manifestazioni, petizioni popolari, sit-in di protesta, predispone documenti, sollecita i media, collabora con la rappresentanza politica del Paese – senza schieramenti di sorta – per l’elaborazione di leggi specifiche.
Contatti:
Coordinamento Nazionale Famiglie Disabili
Segreteria
Consulta per l’Handicap
Via Ignazio Silone 100
00143 Roma - Italy
Tel.: ++39 333 9294288
e-mail: presidenza@famigliedisabili.org
PEC: coordinamentofamigliedisabili@pec.it
Web: www.famigliedisabili.org
Facebook: https://www.facebook.com/Coordinamento-Nazionale-Famiglie-di-Disabili-Gravi-e-Gravissimi-113097735445756/?fref=ts
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