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nomamente, ma impedisce anche di comunicare con il mondo 
circostante, soprattutto con i propri cari, costretti ad occuparsi 
giorno e notte instancabilmente di ogni tua minima esigenza. 
Provate solo ad immaginare cosa significhi sentire anche un 
semplice formicolio, una tensione in qualche parte del corpo 
o anche un banale prurito e non potervi provvedere da soli. 
Pensate di avere soltanto gli occhi per poter esprimere le vostre 
richieste e i vostri disagi. Prima di ammalarmi ero una perso-
na cui piaceva parlare ed incontrare gli altri e per fortuna, da 
quando mi è stato assegnato un sistema di puntamento oculare 
ho perlomeno riacquistato metà della mia vita in questo senso; 
non faccio più fatica a comunicare, posso navigare su Internet, 
ricevere mail dai miei parenti, dagli amici e dalle persone tutte. 
Ma per avere una vita più dignitosa non basta poter guardare 
dalla finestra vera o virtuale quello che accade nel mondo. Io 
ho voglia di vivere e di fare esperienze nuove!!!
Se sono ancora qui a raccontare la mia esperienza lo devo so-
prattutto a mia moglie che si è prodigata con tutte le sue forze 
per tenermi in vita, ai miei figli, al personale dell’”Ufficio H” 
della Comunità Piergiorgio ONLUS di Udine, alla referente 
dell’AISLA regionale, la signora Laura Toffolutti e al grande 
Mario Melazzini. Noi malati abbiamo bisogno di poter vivere al-
meno con dignità e libertà, al pari delle persone normodotate, 
in termini di inserimento sociale e di qualità di vita.
Propedeutico a ciò è il diritto alle cure e all’assistenza così come 
recita la costituzione (ART.2 - 32). Ad assistermi sono soprattut-
to i miei cari ed è proprio per loro che chiedo quindi un sup-
porto psicologico, ausiliario e assistenziale specialistico. Chiedo 
a nome di tutti i malati che nessuno venga lasciato solo. 

camminare anche se i sintomi di cervicalgia irradiata al braccio 
destro continuavano. Con il tempo infatti aumentarono i di-
sturbi parestetici sia al collo che al braccio.
Nonostante tutto, visti i progressi iniziali, contavo di riprender-
mi al più presto e pensavo che il peggio fosse passato.
Purtroppo nei mesi successivi peggiorai ulteriormente e i neu-
rochirurghi di Udine, chiamati a consulenza, suggerirono la 
diagnosi di Mielorizopatia Spondilogena, non trovando dagli 
esami effettuati indicazioni che potessero suggerire un inter-
vento decompressivo delle vertebre cervicali.
Così fui nuovamente indirizzato al trattamento fisioterapico 
ma senza trarne tuttavia giovamento; anzi, persi addirittura e 
progressivamente l’uso degli arti inferiori. Nel Maggio del 2001 
venni operato di laminectomia bilaterale, senza ottenere alcun 
beneficio neppure dal successivo trattamento di riabilitazione 
funzionale. I vari controlli clinici e strumentali successivi e la 
comparsa di segni di sofferenza del motoneurone periferico 
portarono infine i dottori alla formulazione della diagnosi di 
malattia del motoneurone, altresì chiamata SLA, nota e cono-
sciuta come patologia che colpisce gli atleti professionisti, so-
prattutto i calciatori, e ai quali i mezzi di comunicazione si sono 
spesso interessati perché richiamano fortemente l’attenzione 
del pubblico. Io, come molte altre persone nelle mie stesse con-
dizioni, non chiedo notorietà, anche se qualche volta i giornali 
si sono occupati del mio caso e le associazioni come la vostra ri-
chiedono un mio intervento per promuovere iniziative affinché 
venga posta maggiore attenzione verso questa grave forma di 
invalidità. Forse non molti sanno che la SLA non preclude solo 
la possibilità di muoversi, alimentarsi e quindi di vivere auto-
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L’evoluzione dei Centri ausili 
in Italia. Quali prospettive?
Ing. Claudio Bitelli
Presidente G.L.I.C. (Gruppo di Lavoro Interregionale 
Centri ausili elettronici ed informatici per disabili)

In Italia operano da anni alcuni Centri o Servizi dedicati 
specificamente alla valutazione e alla consulenza sugli ausi-
li informatici ed elettronici per disabili. Sono nati in tempi, 
contesti territoriali ed istituzionali differenti, perlopiù sulla 
base di una disponibilità locale, al di fuori di un disegno stra-
tegico di sistema, sulla spinta dell’intuizione e della possibi-
lità di risposte efficaci ed efficienti a bisogni effettivi di au-
tonomia di persone con disabilità. Un dato comune a questi 
vari Centri, tuttavia, è proprio il riconoscimento dell’esigenza 
di confrontarsi sul piano tecnico per aiutarsi reciprocamente 
a qualificare sempre più gli standard di servizio. Per questo 
motivo, circa 12 anni fa, nel 1997, i Centri attivi all’epoca si 
sono quindi incontrati in una primavera bolognese per ve-
rificare la possibilità di avviare un confronto sistematico. È 
partito così un gruppo di lavoro informale, il G.L.I.C, che nel 
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ed esclusivamente l’adesione di enti o strutture, pubbliche 
o private, e questo per svariati motivi. Anzitutto il G.L.I.C fu 
creato con il preciso scopo di favorire lo sviluppo del Setto-
re delle tecnologie avanzate per la disabilità. La sua natura 
quindi doveva essere diversa da quella di una società scien-
tifica o di una rete di operatori, che sono poi le forme di ag-
gregazione professionale più conosciute. Serviva promuovere 
un rapporto fra i servizi attivi sul tema degli ausili tecnologici 
ma era altresì necessario che fossero realtà strutturate allo 
scopo così di costituire una nuova entità che generasse risul-
tati efficaci sia complessivamente che localmente. Mettendo a 
confronto le esperienze e le competenze maturate dai Centri 
italiani ci apparve pertanto evidente, e fin da subito, il fat-
to che l’intervento per la proposta di ausili tecnologici fosse 

2003 ha anche deciso di dare vita all’omonima Associazione 
senza scopo di lucro in un soffocante 23 giugno. Dal 1997 ad 
oggi il G.L.I.C è passato dai 13 Centri iniziali presenti in 5 
regioni agli attuali 28 soci distribuiti in 12 regioni. Il lavoro 
svolto dalla rete dei Centri in questi anni è stato intenso e di-
versificato; fra le varie attività svolte dobbiamo senza dubbio 
segnalare gli aspetti di approfondimento tecnico sui prodotti, 
i linguaggi e le metodologie; le attività di sensibilizzazione e 

di formazione dei soci, per altri professionisti ed enti; la con-
sulenza ed il supporto ad organismi istituzionali regionali e 
nazionali nonché le sperimentazioni e le ricerche.
In sostanza dunque si è trattato di azioni di crescita profes-
sionale all’interno dei Centri per promuovere la qualità e la 
diffusione delle risposte sul tema degli ausili tecnologici. Una 
parte dei nuovi Centri associatisi al G.L.I.C ha trovato pro-
prio in esso la spinta ed il supporto necessario a svilupparsi.
Il G.L.I.C non è un’associazione di persone ma prevede solo 
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un processo complesso e multidisciplinare. Per la sua natura 
quindi esso richiede un gruppo di lavoro ed un investimento 
di risorse che va al di là dell’impegno di un singolo operatore, 
per quanto capace e volenteroso. 
Per ciò che concerne invece la situazione italiana odierna del 
settore degli ausili informatici bisogna anzitutto dire che i 
Centri Ausili rappresentano in Italia una realtà ormai di gran-
de importanza nel quadro dei servizi inerenti il mondo della 
disabilità, anche se le prestazioni da essi erogate, al contrario 
di quanto avviene in altri paesi europei, non hanno ancora 
specifica visibilità istituzionale nell’organizzazione socio-sa-
nitaria nazionale o regionale. Qualcosa però, e anche grazie 
al G.L.I.C, sta adesso cambiando. 
Alcune regioni hanno infatti riconosciuto l’efficacia dell’ope-
rato dei Centri e in alcuni casi i Centri Ausili presenti sono 
stati riconosciuti come punti di riferimento regionale, dotati 
di appositi finanziamenti. Al momento la situazione si pre-
senta potenzialmente suscettibile di importanti evoluzioni e 
tra le stesse bisogna sicuramente citare l’evoluzione del No-
menclatore Tariffario. 
Se la sua modifica venisse approvata definitivamente nella 
forma attuale potrebbe portare ad una vera rivoluzione cultu-
rale ed economica del settore. E per ciò che ci concerne po-
trebbe portare finalmente ad un riconoscimento economico 
dell’operato dei Centri ausili, condizione indispensabile per 
la loro esistenza e diffusione.
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Ufficio H - Vent’anni di ausili
Dott.  Enrico Pin
Consulente ausili Ufficio H - Comunità Piergiorgio ONLUS 

Ritengo anzitutto importante fissare alcuni punti cardine che 
riguardano la nascita dell’Ufficio H. L’idea di creare questa 
struttura si sviluppa nei primi anni 80’ quando l’allora consu-
lente - fisiatra della Comunità Piergiorgio, il dott. Pinat, stimo-
la don Onelio a creare un centro di consulenza dedicato agli 
ausili, innovativo e quasi unico in Italia. Don Onelio, che vive 
in prima persona il problema della disabilità, trova indubbia-
mente un terreno fertile su cui muoversi ed è perfettamente 
consapevole che l’ausilio gioca un ruolo fondamentale nella 
ricerca di quel percorso finalizzato al raggiungimento del mag-
gior grado di autonomia possibile. Dopo un paio d’anni si sen-
te anche la necessità di una riorganizzazione e strutturazione 
del servizio e quindi una nostra collega dell’Ufficio H viene 
mandata una settimana presso il SIVA di Milano per capire 
come funziona il sistema e quali possono essere le procedu-
re da adottare. Contemporaneamente prendono anche il via 
alcuni lavori di ampliamento della struttura e nuovi spazi ven-
gono adibiti al servizio. Dall’89 al 91’ inizia così l’attività vera e 



52

Convegno Comunità Piergiorgio 

53

un abito su misura, costruito sui bisogni della persona stessa. 
Raramente cade a pennello ed è per questo che deve essere 
quindi riadattato. L’idea di associare oggi, in questo Convegno, 
il tema degli ausili alla SLA è maturata non certamente per il 
gusto di calcare il momento di notorietà che questa patologia 
sta vivendo in quanto ha colpito anche tante persone impor-
tanti, ma perché nella Sclerosi Laterale Amiotrofica si concre-
tizza oggi il paradigma delle difficoltà nella scelta degli ausili. 
L’Ufficio H è da sempre una realtà che può contare su figure 
professionali diversificate in modo da garantire un approccio 
multidisciplinare adeguato ad ogni singolo e specifico caso. 
Un’équipe non certamente chiusa bensì aperta al confronto. 
Noi non abbiamo la pretesa di arrivare a casa delle persone e 
di avere immediatamente un quadro completo e preciso della 
situazione perché abbiamo sempre bisogno anche di esperti 
che ci aiutino ad inquadrare il problema. In una famiglia è poi 
molto importante la presenza anche di una persona che abbia 
dimestichezza con gli ausili informatici. Concludo il mio in-
tervento sottolineando che l’Ufficio H ha intenzione di dotarsi 
a breve termine di questi ausili ad alta tecnologia in modo da 
accorciare i tempi del nostro intervento, attualmente condi-
zionato dalle tempistiche delle aziende che ce li forniscono in 
comodato; un altro obiettivo della nostra struttura è poi an-
che quello di ottimizzare la stretta collaborazione con l’Istituto 
Gervasutta continuando ad operare in stretta sinergia con i 
loro operatori e medici cosi che la consulenza risulti a più am-
pio raggio possibile. La SLA, oggi, ci pone di fronte a nume-
rose e importanti sfide che non soltanto vanno affrontate bene 
ma soprattutto risolte nel minor tempo possibile.

propria dell’Ufficio H che oggi noi tutti conosciamo. Una tap-
pa fondamentale sarà poi, nel 1996, il riconoscimento da parte 
della Regione delle attività svolte dalla Comunità Piergiorgio 
e in particolare dalla sua stessa struttura interna. Mi preme 
richiamare brevemente il 1992, l’anno della legge quadro 104 
sulla disabilità che individua proprio nell’informazione un 
ruolo strategico e fondamentale tanto da dedicargli un com-
ma all’articolo 7, dove si delega questo compito specifico alle 
regioni. Quattro anni dopo la stessa Regione FVG, attraverso 
la legge 41 che è attuativa della 104, riconosce la presenza so-
stenendone la sua attività. 
Proseguendo sul discorso legato all’informazione, l’ho voluta-
mente suddiviso in due grandi aree. Quella orizzontale, in cui 
si cerca di diffondere la cultura dell’ausilio al maggior nume-
ro possibile di persone mediante newsletter, convegni e mo-
menti divulgativi. Il secondo ambito è invece rappresentato 
dall’informazione verticale che si verifica nel momento in cui 
la persona ci contatta direttamente. Il tutto si può concludere 
magari con una semplice telefonata mentre in altri casi, in-
vece, l’informazione verticale scivola nell’altro aspetto che ca-
ratterizza fortemente l’Ufficio H, quello della consulenza. Fin 
dall’inizio don Onelio considera di fondamentale importanza 
il momento della consulenza e della valutazione stessa dell’au-
silio. Quest’ultimo infatti non può essere scelto da catalogo e 
la sua prova, la possibilità di utilizzarlo concretamente a casa 
propria, all’interno di un contesto familiare tenendolo maga-
ri in comodato per qualche giorno, è importante affinché poi 
la scelta risulti estremamente ponderata ed efficace. L’ausilio, 
come ribadiva sempre e instancabilmente don Onelio, è infatti 
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L’evoluzione del portale SIVA
Ing. Renzo Andrich
Ricercatore coordinatore, Assistive Technology Area Polo 
Tecnologico Fondazione don Gnocchi di Milano

La Fondazione don Gnocchi per cui opero è una ONLUS 
piuttosto grande; può contare infatti su oltre 5400 collabora-
tori e attualmente gestisce una rete di centri situati in varie 
regioni di Italia che nel complesso si occupano di tutte quelle 
patologie che hanno a che fare con la disabilità. Le nostre 
aree di attività sono sostanzialmente sei; sanitaria – riabilitati-
va, dove si effettua la riabilitazione ospedaliera, ambulatoriale 
e domiciliare; socio assistenziale; molti dei nostri centri sono 
infatti RSA (Residenze Socio - assistenziali) per persone so-
prattutto anziane non autosufficienti ma esiste anche una 
rete di comunità-alloggio autogestite di persone disabili sen-
za famiglia e cui la Fondazione stessa fornisce sostegno assi-
stenziale di base; area socio educativa, rivolta al campo della 
disabilità intellettiva; formazione e sviluppo; ricerca scienti-
fica e infine l’area della solidarietà internazionale. Io opero 
all’interno della ricerca scientifica che da circa un anno è sta-
ta assorbita all’interno di un nuovo dipartimento chiamato 
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del Portale SIVA che da oggi offre tre nuove agevolazioni. La 
prima, riservata alle aziende responsabili della distribuzione 
in Italia degli ausili recensiti nelle nostre banche dati, è la 
possibilità di inserire nella scheda descrittiva di ogni ausilio 
prescrivibile a carico del Servizio Sanitario Nazionale i relativi  
Codici del Nomenclatore Tariffario. 
La seconda, di interesse soprattutto per i medici prescrittori 
e i loro team, è la possibilità di costruire on-line la prescrizio-
ne in modo ragionato, confrontandosi anche con le possibi-

Polo Tecnologico. Molti di voi, ancora oggi, associano il mio 
nome al SIVA, servizio che ho diretto per 21 anni, tuttavia 
ultimamente c’è stata un’ampia riorganizzazione strutturale e 
adesso infatti opero sotto l’etichetta del Polo Tecnologico ove 
sono responsabile di quell’area di ricerca che prende il nome 
di Tecnologia assistiva per la disabilità e l’autonomia. Uno dei 
progetti più importanti di cui ci siamo attivamente occupati 
è rappresentato dal portale del SIVA, il portale italiano degli 
ausili tecnici che molti operatori utilizzano per poter essere 
aiutati nella scelta dell’ausilio più opportuno per la singola 
persona ma risulta anche molto utile alle famiglie e ancora 
alle ASL per effettuare le indagini di mercato. 
Dal punto di vista dell’informazione, oltre ad essere riusciti 
a creare un osservatorio completo circa gli ausili tecnici pre-
senti sul mercato italiano, abbiamo anche realizzato un por-
tale europeo mettendo in rete i portali di altri cinque paesi 
simili al nostro e quest’anno faremo un passo in più inclu-
dendo anche Francia e Belgio nel gruppo. Stiamo parlando 
sostanzialmente di un portale sempre più europeo delle tec-
nologie assistive ma siccome la terra è rotonda e noi pun-
tiamo ancora più avanti vogliamo riuscire a creare una rete 
mondiale facendo sì che gli ausili di tutto il mondo arrivino 
in qualche modo sul “tavolo” dell’operatore e della persona 
che ne ha bisogno. 
Mi preme altresì sottolineare che proprio in maggio abbiamo 
presentato ufficialmente un progetto finanziato dal ministe-
ro della Sanità nell’attesa che venga approvato il nuovo no-
menclatore tariffario che continua a soffrire nei cassetti del 
ministero. Abbiamo sostanzialmente realizzato un’evoluzione 

lità offerte dalle tecnologie disponibili sul mercato. Il nuovo 
sistema informatico di aiuto alla compilazione della prescri-
zione offre vari percorsi: dalla semplice selezione dei codici 
tramite “navigazione” guidata negli elenchi del Nomenclato-
re, al confronto comparato con gli ausili recensiti nella Banca 
Dati Ausili rispondenti ai codici selezionati, all’individuazio-
ne dei codici appropriati corrispondenti ad una determinata 
tipologia di prodotto. Ovviamente non costituisce un sistema 
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“ufficiale” di compilazione delle prescrizioni (ogni Regione 
e ASL dispone di propri strumenti e procedure), né si so-
stituisce alle responsabilità dell’attribuzione dei codici, che 
resta indiscutibilmente in capo al medico prescrittore. Faci-
lita però il lavoro di quest’ultimo, mettendogli a disposizione 
in un unico sito Web tutte le informazioni necessarie, velo-
cizzando l’individuazione dei codici e prevenendo possibili 
errori di codifica. 
La terza è la possibilità di effettuare confronti a livello eu-
ropeo tra un determinato ausilio e altri prodotti della stessa 
categoria. Ciò consente ad utenti e operatori di farsi un’idea 
più approfondita dell’offerta del mercato prima di procedere 
alla scelta dell’ausilio; offre inoltre alle aziende interessan-
ti elementi per capire meglio il posizionamento del proprio 
prodotto rispetto ad altri analoghi esistenti in Europa. 
Queste innovazioni, assieme ad altre che per brevità non 
citiamo ma che potrete apprezzare “navigando” nel Portale, 
sono stati possibili grazie al supporto del Ministero della 
Salute, nell’ambito di un progetto denominato “Sviluppo di 
un sistema informatico di supporto all’Assistenza Protesica” 
(SISAPR). 
In questo nuova prospettiva desideriamo invitarvi a rivedere 
e aggiornare le informazioni sul vostro Centro presenti sul 
Portale. E’ importante infatti che gli utenti del Portale, oltre a 
trovare informazioni qualificate su ausili ed aziende del set-
tore, possano farsi un’idea approfondita anche dei Centri in 
grado di offrire conoscenze e competenze nel settore, a livello 
di informazione, consulenza e ricerca. 
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