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Ostacoli da superare.
Vivere la disabilita in Sudan

Igiea Lanza Di Scalea e H. Noah

Per comprendere i| modo di intendere |a disabilita in un Paese come
il Sudan e necessario conoscerne le convinzioni e le pratiche religiose,
per poi vedere come esse si siano radicate nella quotidianite e nella
cultura locale. Solo cosi si possono interpretare le convinzioni sui temi
che, come malattia e disabllita, toccano da vicino la vita delle famiglie.
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bisogna conoscerne le convinzioni e le pratiche reli-
giose, per poi vedere come esse si siano radicate nella
quotidianita e nella cultura locale. Solo cosi si possono
interpretare le convinzioni su temi che, come malattia
e disabilitd, toccano da vicino la vita delle famiglie.

N

LA DISABILITA PUO ESS
COME UNA PUNIZIONE DI DIO O, IN
ALTRI CASI, COME UNA PROVA PER “TE-
STARE LA FEDE" DELL'INDIVIDUO.

U ERE INTESA
Z

LA DISABILITA NEL CORANO

E importante, in un paese a larga maggioranza
musulmana, sapere che, con riferimento alle rego-
le generali della vita comune, il versetto 36 della
quarta Sura del Corano & esemplificativo poiché
postula virth verso tutti, a partire dai genitori —
dopo il comando di adorare nessun altro tranne
Dio —, proseguendo con orfani e indigenti, vicini
di parentela e sconosciuti (si legge una richiesta
di amore dal micro al macro contesto sociale fino
alla comunita nel complesso).

Riguardo alla “disabilitd”, il Corano non menziona
il termine in maniera specifica, anche se & deduci-
bile da talune categorie “svantaggiate”, come ciechi
e indigenti (Sura 2:83, 177 ¢ 215; Sura 9:60; Sura
17:26) o finanche “incapaci” (Sura 4:5): tutte tipo-
logie sociali destinatarie di “offerte caritatevoli” e
di “parole gentili”.

Eppure ¢ da tener presente che la disabilita puo,
in alcuni casi, essere addirittura intesa come una
vera e propria punizione inviata da Dio per com-
portamenti non corretti dei congiunti, o, d’altra
parte, una prova per testare la fede. Di conseguen-
za ¢ facile capire come la presa in carico e la cura del
disabile dipendano fortemente dal grado di “afhlia-
zione fideistica”, ossia di livello di partecipazione
religiosa nominale e spirituale; dal valore dato dalle

letture di tipo religioso alla malattia, oltre che, na-
turalmente, da altri fattore quali il livello economi-
co, sociale e culturale della famiglia.

In specifica relazione al trattamento, i testi sacri
islamici indicano una modalita di intervento che
possa essere al contempo riabilitativo e terapeu-
tico, fondato primariamente sulla preghiera come
rimedio spirituale e sulla medicina tradizionale,
diffusa ai tempi del Profeta. Ai tradizionali mo-
delli di intervento, si va affiancando una maggiore
accettazione della terapia riabilitativa convenzio-
nale. Di tal guisa, a fronte di quanto riportato, si
intuisce come 'approccio alla disabilita nei contesti
islamici sia tutt’altro che facile.

VERSO PERCORSI DI INCLUSIONE
Non é raro che la malattia, e in particolare la disabi-
lita, come in molti altri contesti culturali e religiosi,
anche cristiani, siano letti dunque come punizione
divina in risposta a comportamenti non corretti, in
questo caso di congiunti. In questo caso accade che
la persona con disabilitd venga nascosta agli occhi
degli altri, le vengano negati i trattamenti sanitari
necessari, 'inclusione scolastica e qualsiasi forma di
partecipazione soclale.

Una riflessione a questo proposito merita il con-
cetto di “malocchio” quale spiegazione della disa-
bilita. In questi casi Patteggiamento verso la di-
sabilitd & piu “positiva” rispetto al caso illustrato
precedentemente, ma spesso ¢ radicata la convin-
zione che, attraverso il ricorso a cerimonie o pra-
tiche pseudo-religiose realizzate da guaritori tra-
dizionali, si possa estirpare la disabilita e “guarire”
il congiunte. Se queste pratiche non sono lesive per
la salute fisica e psicologica della persona disabile,
solitamente gli operatori locali non le scoraggiano;
al contrario insistono con la
famiglia affinché alla pratica
tradizionale venga aggiun-
ta anche la terapia medica e
che con l'aiuto del terapista
si migliori almeno in parte la
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funzionalitd motoria o cognitiva del bambino. Alla
lettura della disabilita come “punizione di Dio” si
contrappone una seconda lettura opposta: pres-
so alcune famiglie, infatti, la disabilita non vie-
ne letta come una punizione, ma piuttosto come
una prova inviata da Dio per “testare” la fede del
credente. Maggiore sara la pazienza e la fiducia in
Dio maggiore sard la ricompensa in Paradiso. In
questi casi i pazient partecipano con assiduitd ai
trattamenti, sono ben accuditi e spesso entrambi i
genitori accompagnano il disabile nel percorso ria-
bilitativo. La fiducia della famiglia nei confronti del
terapista si traduce molto spesso in un “affidamento”
totale del bambino senza unattiva partecipazione
dei genitori. Anche in questi casi l'intervento dell'o-
peratore & importante per coinvolgere i genitori
quali co-protagonisti del percorso di riabilitazione.

IL CONTESTO FAMILIARE

In fase di raccolta di dati iniziale & importante, inol-
tre, approfondire le informazioni relative al conte-
sto famigliare. Fra di esse si ricordano le seguenti:
1) Composizione del nucleo famigliare. B impor-
tante sapete se la persona con disabilita pud contare
su una composizione famigliare stabile oppure se si
sta lavorando con famiglie monoparentali. Accade
spesso, inoltre, che il ruolo di care-giver venga dele-
gato ai nonni. In questo caso cercare di capire il loro
posizionamento rispetto alla disabilita del nipote e
la loro possibilita di seguirne i processi di riabilita-
zione e inclusione sociale & di grande importanza.
2) Presenza di fratelli o sorelle pitt grandi. Gia
dai 7-8 anni i fratelli sono chiamati a supportare la
mamma nei processi di cura dei fratelli pit piceoli.
Per questo & interessante capire il ruolo positivo che
potrebbero avere nel processo inclusivo

3) Situazione economica della famiglia. Il circolo
vizioso disabilitd/poverta & risaputo ed & importan-
te capire sc la famiglia pud permettersi di supportarc
economicamente i costi delle terapie. Altro fattore di
importanza & capire lo stato professionale della ma-
dre. Nel caso di una mamma lavoratrice la situazione
economica sari probabilmente migliore, ma & possi-
bile che ci sia “meno tempo” da dedicare al bambino
e sia necessario coinvolgere nei processi di inclusione
anche altri interlocutori (nonne, zii, ecc).

4) Situazione abitativa. E importante sapere se la fa-
miglia vive in una casa propria o condivide I'abitazio-
ne con altri parenti. A questo proposito & importante
analizzarc comc la famiglia allargata si posiziona ri-
spetto alla disabilita e se sia possibile trasformarla in
un “alleato” per I'inclusione della persona disabile.

5) Contesto comunitario/vicinatoe. Atteggiamenti
di accoglicnza o di protezionc da parte del vicinato
potrebbero facilitare inclusione e vicini sensibili e
accoglienti potrebbero supportare la famiglia nel
percorso di inclusione. &

Donna su-
daneseal
mercato.
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QUINDICI PROPOSTE PER LA GIUSTIZIA SOCIALE DISUGUAGLIANZE
ELABORATE DAL FORUM SULLE DISUGUAGLIANZE E DIVERSITA DIVERSITA

Pubblichiamo una sintesi del rapporto
Quindici proposte per la giustizia sociale,
presentato lo scorso 25 marzo a Roma
dal Forum sulle Disuguaglianze e Di-
versita con l'obiettivo di promuovere la
giustizia sociale in Italia e combattere le
disparita economiche.

Si tratta di un lavoro di ricerca durato
oltre due anni, a cui hanno partecipato
cento persone tra economisti e ricercato-
ri. Guida il team di ricerca Fabrizio Barca,
economista e politico italiano, gia presi-
dente del Comitato per le politiche terri-
toriali del'OCSE, ha ricoperto la carica di
Ministro per la coesione territoriale del
governo Monti.

Il Forum sulle Disuguaglianze e le Di-
versita nasce come un laboratorio di
pensiero e confronto per informare, di-
scutere e convincere che le disuguaglian-
ze fanno male alle persone, all'economia,
al Paese. Nato da un'idea e da una pro-
posta della Fondazione Lelio e Lisli Basso,
sostenuto da Fondazione Charlemagne,
Fondazione i€on il Sud, Fondazione Enel,
Fondazione Unipolis e Legacoop Social, il
Forum & promosso da un gruppo di otto
organizzazioni di diversa matrice cultu-
rale (ActionAid, Caritas Italiana, Cittadi-
nanzattiva, Dedalus cooperativa sociale,
Fondazione Basso, Fondazione di Comu-
nita Messina, Legambiente, UISP) da anni
attive in Italia per la riduzione delle disu-
guaglianze e da un gruppo di ricercatori
e accademici impegnati nello studio della
disuguaglianza e delle sue negative con-
seguenze sullo sviluppo.

In coerenza con l'art. 3 della Costituzione
Italiana, il Forum ha la finalita di contra-
stare I'aumento crescente delle disugua-
glianze sociali, economiche, e di rico-
noscimento che vanno consolidandosi
nel Paese, da un lato aprendo faglie che
vengono riempite da paure e da dinami-
che autoritarie, dall'altro ostacolando lo
sviluppo di forme armoniche e sostenibili
di economia.

Il Forum si propone come luogo di ela-
borazione di politiche pubbliche e azioni
collettive che riducano le disuguaglianze
e favoriscano il pieno sviluppo di ogni
persona.

E convinzione del Forum che grazie all‘al-
leanza fra cittadini organizzati e ricerca,
ragioni e sentimenti presenti in una mol-
titudine di pratiche sia possibile trasfor-
mare paura e rabbia nellavanzamento
verso una societa pill giusta.

LA SINTESI DELLE 15 PROPOSTE

Proposta 1. La conoscenza come bene
pubblico globale. La prima azione riguar-
da la promozione, attraverso I'UE, di una
modifica di due principi dell’Accordo
TRIPS che incentivi la produzione e I'utiliz-
zo della conoscenza come bene pubblico
globale. Le altre due azioni riguardano il
campo farmaceutico e biomedico; si pro-
pone, sempre attraverso I'UE, di arrivare
a un nuovo accordo per la Ricerca e Svi-
luppo, in sede di Organizzazione Mondia-
le della Sanita, che consenta di soddisfa-
re 'obiettivo del “pil alto livello di salute
raggiungibile” e, contemporaneamente
di rafforzare l'iniziativa negoziale e stra-
tegica affinché i prezzi dei farmaci siano
alla portata dei sistemi sanitari nazionali
evenga assicurata la produzione di quelli
per le malattie neglette.

Proposta 2. // “modello Ginevra” per un’eu-
ropa pit giusta. Si propone di promuo-
vere a livello europeo degli “hub tecno-
logici sovranazionali di imprese” che si
occupino di produrre beni e servizi che
mirino al benessere collettivo, partendo
dalle infrastrutture pubbliche di ricerca
esistenti ed estendendo il loro ambito di
azione dalla fase iniziale della catena di
creazione di valore a quelle successive.
L'obiettivo € quello di sfruttare il succes-
so di forme complesse e autonome di
organizzazione per rendere accessibili a
tutti i frutti del progresso scientifico e af-
frontare il paradosso attuale per cui un
patrimanio di open science prodotto con
fondi pubbilici viene di fatto appropriato
privatamente da pochi grandi monopoli.

Proposta 3. Missioni di medio-fungo ter-
mine per le imprese pubbliche italiane.
Si propone di assegnare alle imprese
pubbliche italiane missioni strategiche

di medio lungo periodo che ne orienti-
no le scelte, in particolare tecnologiche,
verso obiettivi di competitivita, giustizia
ambientale e giustizia sociale. | punti di
forza della proposta sono: lidentificazio-
ne di un presidio tecnico; la trasparenza
della responsabilita politica; il monitorag-
gio dei risultati; la garanzia della natura
di medio-lungo termine degli obiettivi;
e il rafforzamento delle regole a tutela
dell'autonomia del management.

Proposta 4. Promuovere la giustizia socia-
fe nelle missioni delle Universita italiane. Si
propongono quattro interventi integrati
per riequilibrare gli attuali meccanismi
che inducono le Universita a essere di-
sattente all'impatto della ricerca e dell'in-
segnamento sulla giustizia saciale: intro-
durre la giustizia sociale nella valutazione
della terza missione delle Universita; isti-
tuire un premio per progetti di ricerca
che accrescono la giustizia sociale; indire
un bando per progetti di ricerca che mira-
na a obiettivi di giustizia sociale; valutare
gli effetti dell'insegnamento universitario
sulla forbice di competenze generali delle
giovani e dei giovani osservata all'inizio
del percorso universitario.

Proposta 5 Promuovere la giustizia so-
ciale nella ricerca privata Si propone di
introdurre, nei criteri per I'allocazione dei
finanziamenti pubblici alla ricerca priva-
ta, parametri che inducano le imprese a
tener conto degli effetti delle loro scelte
sulla giustizia sociale e che le sollecitino a
promuoverla.

Proposta 6 Collaborazione fra Universi-
ta, centri di competenze e piccole e me-
die imprese per generare conoscenza Si
propone di valorizzare, sviluppare e dif-
fondere in modo sistematico le esperien-
ze in corso in alcune parti del territorio
italiano, che vedono reti di PMI collabo-
rare con le Universita e con altri centri
di competenza per superare gli attuali
ostacoli derivanti dalla concentrazione
della conoscenza e produrre conoscenza
condivisa che consenta un recupero della
loro competitivita.
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Proposta 7 Costruire una sovranita
collettiva sui dati personali e algoritmi
Si propone che [Iltalia compia un salto
nell'affrontare i rischi che derivano dalla
concentrazione in poche mani del con-
trollo di dati personali e dalle sistemati-
che distorsioni insite nell'uso degli algorit-
mi di apprendimento automatico in tutti
i campi di vita. La strada & segnata dalle
esperienze e dalla mobilitazione che altri
paesi stanno realizzando su questo tema:
mettere alla prova il Regolamenta Euro-
peo per la Protezione dei Dati che fissa
principi allavanguardia sul piano inter-
nazionale; realizzare un ampio insieme
di azioni, specie attorno ai servizi urbani,
che vanno da una pressione crescente
sui giganti del web alla sperimentazioni
di piattaforme digitali comuni; rimuovere
gli ostacoli allo sviluppo delle comunita di
innovatori in rete.

Proposta 8 Strategie di sviluppo rivolte ai
luoghi Si propone di disegnare e attuare
nelle aree fragili del paese e nelle perife-
rie strategie di sviluppo “rivolte ai luoghi”
che traggano indirizzi e lezioni di metodo
dalla Strategia nazionale per le aree in-
terne; strategie che, attraverso una forte
partecipazione degli abitanti, combinino
il miglioramento dei servizi fondamentali
con la creazione delle opportunita per un
utilizzo giusto e sostenibile delle nuove
tecnologie.

Proposta 9 Gli appalti innovativi per ser-
vizi a misura delle persone Si propone di
promuovere con diversi strumenti il ri-
corso da parte delle amministrazioni, so-
prattutto locali, agli appalti innovativi per
l'acquisto di beni e servizi, che consento-
no (come mostrano le poche ma positive
esperienze italiane) di orientare le inno-
vazioni tecnologiche ai bisogni delle per-
sone e dei ceti deboli. In particolare, gli
strumenti proposti sono: formazione dei
funzionari pubblici; rimozione degli osta-
coli alla partecipazione; campagna pub-
blica di informazione; ricorso a consulta-
zioni pubbliche per il disegno del bando.

Proposta 10 Orientare glistrumenti per la
sostenibilita ambientale a favore dei ceti
deboli Si propongono tre linee d'azione
che possono orientare gli interventi per
la sostenibilita ambientale e il contrasto
al cambiamento climatico a favore della

giustizia ambientale, condizione perché
quegli stessi interventi possano essere
attuati: rimodulazione dei canoni di con-
cessione del demanio e interventi fiscali
attenti allimpatto sociale; rimozione de-
gli ostacoli ai processi di decentramento
energetico e cura degli impatti sociali dei
processi di smobilizzo delle centrali; mo-
difiche dell'Ecobonus per I'incentivazione
dele riqualificazioni energetiche degli edi-
fici ed interventi sulla mobilita sostenibile
in modo favorevole alle persone con red-
dito modesto.

Proposta 11. Reclutamento, cura e discre-
Zionalita del personale delle PA. Si propone
che in tutti i livelli amministrativi coinvolti
dalle singole strategie di giustizia sociale
proposte nel Rapporto venga attuata la
seguente agenda di interventi: a) forte
e mirato rinnovamento (anche discipli-
nare) delle risorse umane; b) politica del
personale che elimini gli incentivi mone-
tari legati ai risultati e li sostituisca con
meccanismi legati alle competenze orga-
nizzative; c) restituzione della funzione
di strumento di confronto fra politica,
amministrazione e cittadini alla valutazio-
ne dei risultati; d) forme sperimentali di
autonomia finanziaria della dirigenza; e)
interventi che incentivino gli amministra-
tori a prendere decisioni mirate sui risul-
tati, non sulle procedure.

Proposta 12. Minimi contrattuali, minimi
legali e contrasto delle irregolarita. Si pro-
pone di realizzare un intervento integrato
e simultaneo che aumenti i minimi sala-
riali per tutte le lavoratrici e i lavoratori,
indipendentemente dalla natura del con-
tratto e composto da tre parti non sepa-
rabili: estendere a tutti i lavoratori e tutte
le lavoratrici di ogni settore |'efficacia dei
contratti firmati dalle organizzazioni sin-
dacali e datoriali rappresentative di quel
settore; introdurre un salaric minimo
legale, non inferiore a 10 euro, senza di-
stinzioni geografiche o di ruolo, il cui ag-
giornamento nel tempo ¢ deciso da una
Commissione composta da sindacati, tec-
nici, politici; dare piu forza alla capacita
dell'INAIL e degli altri enti ispettivi di con-
trastare le irregolarita e costruire forme
pubbliche di monitoraggio

Proposta 13. / Consigli del lavoro e di cit-
tadinanza nellimpresa. Si propone di re-

alizzare l'obiettivo di una partecipazione
strategica di lavoratori e lavoratrici alle
decisioni delle imprese attraverso lin-
troduzione di una forma organizzativa in
uso in altri paesi, il Consiglio del Lavoro,
che valuti strategie aziendali, decisioni di
localizzazione, condizioni e organizzazio-
ne del lavoro, impatto delle innovazioni
tecnologiche su lavoro e retribuzioni.
Nei Consigli (che sarebbero quindi anche
“della cittadinanza”) siederebbero anche
rappresentanti di consumatrici e consu-
matori e di persone interessate dall'im-
patto ambientale delle decisioni.

Proposta 14. Quando il lavoro controlla
fe imprese: pit forza ai Workers Buyout.
Si propone di realizzare alcuni interven-
ti mirati che consentano allo strumento
dei Workers Buyout (WBO) - l'acquisto
dell'impresa in crisi o in difficile transi-
zione generazionale da parte dei suoi la-
voratari e lavoratrici - di essere utilizzato
in maniera piu diffusa in Italia: rafforzare
la formazione dei lavoratori e lavoratrici
nel momento dell'assunzione del nuovo
ruolo; agevolare fiscalmente i mezzi fi-
nanziari investiti da lavoratori e lavora-
trici; accelerare l'opzione WBO al primo
manifestarsi dei segni di crisi.

Proposta 15. Limposta sui vantaggi ri-
cevuti e la misura di eredita universale. Si
propone un intervento integrato per ri-
equilibrare la ricchezza su cui ragazze e
ragazzi possono contare nel momento
del passaggio all'eta adulta e che eserci-
ta una forte influenza sulle loro opzioni e
scelte di vita: da un lato, prevedere che,
al compimento dei 18 anni, ogni ragazza
0 ragazzo riceva una dotazione finanzia-
ria (o “eredita universale”) pari a 15mila
euro, priva di condizioni e accompagnata
da un tutoraggio che parta dalla scuola;
dall'altro, una tassazione progressiva sul-
la somma di tutte le eredita e donazioni
ricevute (al di sopra di una soglia di esen-
zione di 500mila euro) da un singolo indi-
viduo durante l'arco di vita. &

Per ulteriori informazioni si consulti il sito
internet:
forumdisuguaglianzediversita.org
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