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INTRODUZIONE

L’idea di approfondire I'argomento in questione ceslalla volonta di offrire un
degno riconoscimento al lavoro che, ormai da unteremo, I'Associazione di
Volontariato “La Carovana” di Ancona svolge a fawordelle persone
diversamente abili. In maniera particolare, siv@ldato decisivo, nella scelta di
trattare I'argomento indicato, l'incontro, pressécloccasionale, avuto dalla
sottoscritta con alcuni dei volontari che operaliongerno di detta realta, nonché
'aver preso parte, in passato, ad occasioni direggyione e divertimento
promosse dall’Associazione stessa, durante le cquadtato per me possibile
conoscere alcuni degli “amici” che fanno parte wisfo gruppo.

A tal fine, ho ritenuto opportuno porre ad incipgiél presente rapporto alcune
riflessioni di carattere generale sull’evoluziongl distema di Welfare, le quali
costituiscono il contenuto del Capitolo I: in pedliare, tra le teorie che
sostengono tale mutamento, verra qui riportataetaia dell’'utilita marginale
decrescente dei servizi sociali, a dimostrazionkatteale necessita di passare ad
una nuova forma di Welfare: il Welfare Mix. Sucdeamente, si parlera

dell'importanza assunta, nella societa odiernapgagni relazionali, accanto ed



oltre a quelli strettamente materiali, la qual a&ca®ntribuisce a far si che le
persone ricerchino sempre piu il proprio benessere tanto né esclusivamente
nel sistema dei servizi, quanto piuttosto nelleltdaeauto-organizzate della
comunita.

Nel Capitolo Il, invece, ci si concentrera piu Sfieamente sul settore della
disabilita, il quale, ad oggi, presenta una pltéadlii soggetti che in vario modo
operano al suo interno. Si partira, dunque, arnafide la normativa vigente,
relativa alla problematica in oggetto, nonché viere gli interventi garantiti
dalle istituzioni pubbliche ai portatori di handigaer poi gettare uno sguardo ad
altre forme di risposta alla disabilita, piu autga@nizzate e, per certi aspetti,
maggiormente incisive, quale l'auto-aiuto. Di qudsitna tipologia di servizi
saranno delineati, pertanto, i tratti fondamentali.

Col Capitolo Ill, infine, si vuole proporre unatigta particolare e concreta del
fenomeno della disabilita: a tale scopo si stringefocus dell’argomentazione in
maniera esclusiva sull’'esperienza dell’Associaziticee Carovana”, della quale
verranno esaminati la storia, 'inquadramento ellovformale, le finalita, nonché
le molteplici attivita che costituiscono gli strunteper conseguire queste ultime.
Non si trascurera, inoltre, di parlare di quanivendo la disabilita sulla propria
pelle, prendono parte a questa realta, unitamdnteoé svolto da coloro che
prestano volontariamente il proprio servizio atémo di tale gruppo. Si

affrontera, poi, il tema dei rapporti che “La Camoa” intrattiene con una pluralita



di soggetti: piu nello specifico con le famiglielldgpersone portatrici di handicap,
con i servizi, con il territorio. A conclusione dptesente lavoro, infine, verra
riportato I'esito di un’intervista fatta al Preside dell’Associazione, con cui si €
invitato quest’ultimo a parlare delle prospettidelle criticita e dei punti di forza

inerenti I’Associazione che egli stesso rappresenta






CAPITOLO |

IL MUTAMENTO DEL SISTEMA DI WELFARE

Nel corso degli ultimi decenni le societa occidénteanno assistito ad un
processo di crisi del Welfare State classico, dlgwcredeva possibile perseguire il
benessere delle persone attraverso le sole rispgisesso standardizzate, che
pervenivano esclusivamente dal sistema formalesdi. dQuesta convinzione si €
andata pian piano sgretolando non appena si € esmpr significato autentico
del termine benessere Quest'ultimo, infatti, simboleggia una realtantahte
complessa da non consentirne I'approdo fruendo kesnpente delle risposte
pianificate ed implementate da uno specifico quaattficiale settore di
intervento. Il vero benessere, altresi, non puo dhevare attuazione
nellampliamento delle responsabilita sociali dii ctutti, singoli, gruppi,
istituzioni, devono farsi inderogabilmente carickale crisi del Welfare State
classico ha funto, pertanto, da vero e proprio laca®re verso I'affermazione
dell'importanza delle reti informali di supportouali la famiglia, gli amici, i
gruppi di auto-mutuo-aiuto, le uniche in grado ds@vere ai compiti di aiuto
concreto contestualmente a quelli di carattereopsiico, di cui il bisogno di

sentirsi amati ed accettati costituiscono, fordeggempi piu emblematici. Con
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cio non si intende sostenere che il sistema forrdalura sia privo di qualsiasi
rilevanza, bensi si vuole sottolineare la neces$igaquest’'ultimo, nell’'occupare i
nodi specialistici di cura, intensifichi e raffolizéuoi legami con le reti informali.
Solo questa posizione di raccordo tra i due sistpod garantire I'effettivo
conseguimento del benessere, posizione che, negptssato, ha rappresentato
’humus culturale su cui € andata maturando lai ciid Welfare State. Oggi,
pertanto, sarebbe piu opportuno parlare di WelMne, ovvero un sistema di
risposte che raccoglie e coordina interventi taécdé parte di professionisti ed
interventi piu propriamente umani a carico di paesache vivono relazioni
significative con i soggetti portatori di bisogiin benessere inteso, dunque,
come concetto plurale, nel senso che il suo pemsamio richiede
inevitabilmente una pluralita di intenti e di intenti.

A sostegno di tali affermazioni si propone, quiseéguito, una delle teorie che
costituiscono la base su cui poggiano molti treomcetti piu importanti che,
nell’ambito del servizio sociale professionale, ®tati introdotti, a partire da

circa un ventennio, con la proposta del modelladoro sociale di rete.

I.1 La teoria dell’'utilitd marginale decrescente déservizi sociali: il nuovo
Welfare Mix
La teoria dell’utilita marginale decrescenté&rova le sue prime formulazioni nella

seconda meta dell’800 nel campo dell’economia ipalitAttraverso numerose
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ricerche, infatti, noti studiosi del settbreentavano di offrire una dimostrazione
scientifica ad un’espressione che, ancora oggpresgnta uno dei modi di dire
piu diffusi e popolari, ma che in realta costiteissoprattutto un’importante
intuizione: quella secondo cui i soldi, ovvero lidmeni materiali, non fanno la
felicita.

Di tali studi ci si e poi serviti, decorso circa wecolo, per dare piu solide
fondamenta ad uno tra i piu recenti modelli di s@ovsociale: il modello del
lavoro sociale di rete. La teoria in oggetto, pexta € stata calata nella realta
specifica dei servizi sociali ed utilizzata per dege i risultati di numerose
ricerche sul grado di soddisfazione dell’'utenzatrehmente alle risposte che
quest’ultima riceve ai propri bisogni da parte sistema formale di cura.
Immaginiamo, dunque, di rappresentare in un grafidsultati di tali ricerche:
avremo, sull’asse delle ascisse, i valori assuaitivari punti dagli investimenti
sociali attuati dalle istituzioni, mentre salése delle ordinate troveremo i
rispettivi livelli di soddisfazione degli utenti ehhanno fruito dei servizi
implementati grazie agli investimenti suddetti.

Come €& possibile ricavare dagrafico 1.1, fino ad un certo valore degli

investimenti sociali il livello di soddisfazione ldetenza risulta direttamente

1 H H H H H H H H 3 H H IH
Ci si riferisce, in maniera particolare, agli studindotti sull'argomento dall'inglese Jevons,

dall'austriaco Menger e dal francese Warras.
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proporzionale a questi ultimi: cio significa cheggeore € la quantita di denaro e

beni materiali in genere che le istituzioni mettanalisposizione del cittadino,

maggiore e il soddisfacimento di coloro che ne gwdo

Grafico |.1
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Tuttavia, tale affermazione risulta vera solamdirte ad un valore soglia degli

investimenti sociali (denominateoglia massima di soddisfazione in virtu di un

investimento socia)eoltre il quale si registra, invece, una dimirarg del livello

di soddisfazione dell’utente per valori crescemgldinvestimenti. Come spiegare
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tale apparente anomalia? La risposta che e stédaadduce a giustificazione di
cio la convinzione che non &€ semplicemente accnelsce beni materiali di un

individuo (quali i sussidi economici, l'assistenzsanitaria, I'assistenza
domiciliare...) che se ne puo conseguire il benesspresti possono e devono
essere erogati dalle istituzioni, ma non oltre ertcc limite, pena il decrescere
della soddisfazione percepita dagli utenti. Cio apeesti ultimi richiedono,

invece, oltre il valore suddetto di investimentijreché il livello di soddisfazione

possa continuare ad aumentare o, per |0 meno, ganalto, e il cambiamento di
beni erogati: da materiali a relazionali. Un primodo per realizzare questo lo si
individua, anzitutto, nel prestare attenzione allenpetenze relazionali di coloro
che sono incaricati dal sistema formale di curardgare beni materiali, ovvero i
professionisti dei settori sociale e sanitario. Nlzest'unica accortezza non é
sufficiente agli scopi illustrati. E' necessaridiresi, attuare interventi differenti,

che coinvolgano in primo luogo le reti informalii d@ggetti portatori di bisogni,

quali la famiglia, gli amici, il vicinato..., le uni@ realta in grado di rispondere
efficacemente alla richiesta, oggigiorno rivoltallelagpersone alla societa, di
questo particolare tipo di beni immateriali. Di dainecessita, per gli operatori
del sociale in primis, di promuovere e favoriragdujuelle relazioni gratuite che

possono ruotare attorno ad un soggetto bisognoke sono da questi certamente
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pill apprezzate e ricercate rispetto alle relazioom professionisti retribufti
Tuttavia, anche questi ultimi possono far sperimengll’'utente dei momenti di
gratuita autentica ritagliati all'interno di un desto che rimanga comunque
formale (e il caso, per esempio, del medico chedpen po’ del suo tempo con
il paziente senza intento di guadagno).

Pertanto, ritornando ad analizzare il grafico iregjione, potremmo arrivare ad
affermare che mediante la parte di curva precedanpeinto-soglia si vogliono
rappresentare gli interventi implementati nel Waf&tate classico, ovvero le
prestazioni di carattere esclusivamente materiadgage dal sistema formale di
cura che si identifica nelle istituzioni; la curghe continua la sua ascesa oltre il
valore-soglia incarna, invece, linnovativo sisterdia Welfare Mix, dove reti
formali ed informali, insieme, concorrono all'eragane di beni materiali e

relazionali.

2 | risultati di diverse ricerche in merito mostrainoltre come, una volta soddisfatti pienamente i
propri bisogni relazionali, gli utenti inizino gradlmente a richiedere quantita sempre minori di
prestazioni concrete: nelle realta ben nutriteedazioni di fiducia, dove I'elemento fondante € la
gratuita, si assiste, infatti, ad una minore domaadd prestazioni sia sanitarie che sociali. Cio
mostra come i beni immateriali non risultino im@oti solamente in quanto tali, ma anche e
soprattutto in vista di una soddisfazione a tuttodb derivante dalla fruizione della materialita

stessa.
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Le ragioni dell'approdo a questo nuovo assetto @ilfsve, dalle caratteristiche
appena delineate, sono da ricercarsi, pertantonanduplice motivazione: da un
lato l'insostenibile aumento dei costi atti a faorite ad una richiesta sempre
maggiore di beni e prestazioni concrete mossa daadmni®; dallaltro
'impossibilita, per le istituzioni da sole, di @entire amore, amicizia,
accettazione, beni preziosi che oggi, come in dgmpo, restano prerogativa

esclusiva delle reti informali di cura.

I.2 L’emergere dei bisogni relazionali nelle sociét occidentali

Tutto lo Stato sociale sviluppatosi nel mondo oenidle nel corso degli ultimi
centocinquant’anni, ovvero dalla Rivoluzione Indiad¢ ai giorni nostri, si €
concentrato per la gran parte della sua esisteazaoto soddisfacimento dei
bisogni materiali. Ma un sistema siffatto, nonotahgrande impiego di risorse,
e inevitabilmente saltato non appena € emerso Sb penegabile dei bisogni
immateriali, i quali risultano annoverati fra | ngggri responsabili del profondo
mutamento del sistema di Welfare tuttora in fieri.

Ma a cosa ci si riferisce, nello specifico, quarsigoarla di beni relazionali?

Innanzitutto giova ricordare che la categoria derfb relazionale” e stata

Richiesta a cui lo Stato, in un primo momento,rsi promesso di rispondere e che in seguito,

tuttavia, ha dovuto inevitabilmente disattendesgada mancanza di risorse finanziarie.
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introdotta nel dibattito teorico quasi contempoganente da quattro autori: la
filosofa Martha Nussbaum (nel 1986), il sociologerpaolo Donati (sempre nel

1986) e gli economisti Benedetto Gui (nel 1987)aedle Uhlaner (nel 1989).

Ogni autore ha una propria definizione di benezielmlé. Cid che distingue
I'approccio economico ai beni relazionali e chiaendreni quelle dimensioni
relazionali che non possono essere né prodottemsimate da un solo individuo,
perché dipendono dalle modalita delle interaziam gli altri e possono essere
goduti solo se condivisi nella reciprocita. Tutigvin ciascuna delle definizioni
che attualmente abbiamo di bene relazionale, leensone dellareciprocita
risulta fondativa. Infine, nei beni relazionali ‘iperché”, la motivazione che
muove l'altro, & un elemento essenzfale.

Inoltre, € possibile individuare le seguenti canmagtiche-base proprie di un bene

relazionale:

a)ldentita l'identita delle singole persone coinvolte €& umgrediente

fondamentale. Infatti, i beni che si preseatanegli scambi dove ognuno puo

* Pitl nello specifico, per Gui e Uhlaner i beni eéaali non coincidono con la relazione stessa:
I'amicizia non é definibile un bene relazionale, orinterazione ripetuta, una serie di incontri e
di stati affettivi, di cui il bene relazionale shb& solo una componente.

® Come gia ricordava Aristotele, “'amicizia piu @althe contribuisce a#ludaimonianon pud

essere mai strumentale, perché € una virtu”.
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offrire in maniera anonima non sono relazionali.

b)Reciprocita perché beni fatti di relazioni, essi possono resgeduti solo nella

reciprocita; sondeni di reciprocita

c)Simultaneita a differenza dei normali beni di mercato, siarssieprivati 0

pubblici, dove la produzione e tecnicamente e lgiente distinta dal consumo, i
beni relazionali (come anche molti servizi alla gm&ra) si producono e si
consumano simultaneamente; il bene viene co-prodotto-consumato al tempo

stesso dai soggetti coinvdlti

d)Motivazioni nelle relazioni di reciprocita genuine la motiae che e dietro |l
comportamento € una componente essenziale. Loostes®ntro” puo creare
anche beni relazionali o soltanto beni “standamd”pase alla motivazione che
muove i soggetti. Se il rapporto non e un fine wia sin mezzo per qualcos’altro,

non e possibile parlare di beni relazionali.

e)Fatto emergentdl bene relazionale “emerge” all’interno di uredazione. Forse

® Anche se la contribuzione alla produzione dell'inico pud essere asimmetrica (pensiamo
all'organizzazione di una festa tra amici o allstgme di una cooperativa sociale), nell’atto del
consumo del bene relazionale non é possibile de‘frider” puro, perché il bene relazionale per
essere goduto richiede che si lasci coinvolgengnian relazione con le caratteristiche che si stanno

elencando.
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la categoria di “fatto emergente” coglie piu deflategoria economica della
“produzione” la natura di un bene relazionale. Datee si tratta di un fatto

emergente mette I'accento sul fatto che il bengzrehale € un terzo che eccede i
contributi dei soggetti coinvolti, e che in moltagt non era neanche tra le
intenzioni iniziali.

f)Bene un altro modo sintetico per dire cosa sia un lyetezionale e insistere sul

sostantivo: esso & ubenema non & unanerc€, ha cioé unvalore (perché

soddisfa un bisogno) ma non hapnezzodi mercato (appunto per la gratuita).

Tuttavia, una possibile tassonomia delle carattehis dei beni relazionali, come
guella appena proposta, pud essere sintetizzata’'umica componente fondante:
la gratuita, nel senso che il bene relazionale e tale seld@iome non € “usata”
per altro, se é vissuta in quanto bene insgénasce da motivazioni intrinseche
Ecco perché, come dice la filosofa Martha Nussbalinene relazionale € un
bene dovda relazione € il beneuna relazione che non € un incontro di interessi
ma un incontro di gratuita. Il bene relazionalehigde quindi, nei produttori-
consumatori del bene, motivazioni intrinseche remfionti di quel particolare

rapporto.

L’emergere, nelle societa occidentali, di beniattffe il conseguente bisogno che

" Ci si riferisce, qui, al significato marxista detmine.
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ne e scaturito rendono altresi legittimo un raffootra le modalita con cui
vengono erogati i beni materiali e quelle con aucerca di rispondere alle
richieste relazionali degli individui. Piu nelloespfico, per soddisfare un bisogno
materiale e sufficiente un approcdineare € quello cui si ricorre nel Welfare
State classico, dove c’e identificazione della peascon il problema e le risposte,
per lo piu standardizzate e legate a quest'ultinao Wihcoli di univocita,
provengono dal solo sistema formale di cura. Cistitosce, sicuramente, il
metodo piu semplice da attuare da parte del sistlEnservizi, ma anche il meno
corretto, perché si induce il soggetto bisogno$onaersi con il proprio disagio,
la propria patologia, la propria sofferenza, finpeadere quell’originalita e quella
spinta al cambiamento che contraddistinguono ilessere persona. Al contrario,
il bisogno relazionale chiede di essere assoltor@dapluralita di soggetti, formali
ed informali, tra loro corresponsabili, attraversn approcciosimultaneo (o
diffuso), con cui si nega la possibilita di quassifusione tra la persona ed il
problema di cui risulta essere, invece, portatfitczo dunque che, passando a tale
approccio, cade illentita tra il soggetto ed il proprio problema: semmai e
possibile affermare che queatibia un problema. Le risposte, inoltre, cessano di
essere standardizzate, uguali per tutti ed in ogoostanza, per adattarsi di volta
in volta alla specificita della situazione in cuist imbatte. Si tratta della visione
fatta propria dal nuovo Welfare Mix, dove piu soigédalle istituzioni al

volontariato, dal terzo settore al privato sociajesono coinvolti nel gestire
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all’'unisono interventi in risposta ai bisogni insie materiali e relazionali espressi

dalla societa attuale.

[.3 La ricerca del benessere: una spinta verso lammunity care

Se é vero che il benessere rappresenta uno statbdbnseguimento necessita di
coinvolgere una pluralita di soggetti, formali efoirmali, va da sé che oggigiorno
I'attenzione maggiore debba essere posta a tuttleqrealta extra-istituzionali
che concorrono a costituire il patrimonio, in temidi risorse umane e relazionali,
proprio di ogni comunita. Cio € ancora piu evidesgesi pensa alle sempre piu
complesse esigenze di cura personale, presendé setlieta postindustriali, che
emergono dalle condizioni di handicap, non autodefiza, patologia mentale,
emarginazione, cosi come dai nuovi rischi socialdatle cosiddette “nuove
poverta” psicorelazionali. Strette fra 'aumenta@etiivo dei bisogni (si pensi solo
alle incombenti domande di assistenza per la qedéfae le crescenti aspettative
di nuovi servizi e di una migliore qualita delleeptazioni, le tradizionali
burocrazie assistenziali, ed i loro modelli orgaaizvi, sembrano infatti destinati
a profonde riorganizzazioni, pena il rischio di icep obsolescenza. Queste le
motivazioni che soggiacciono al diffondersi, traggeratori del sociale cosi come

nella societa comune, delle idee e delle prati¢cl@mimunity care.
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Le origini di questa espressione anglosassone simoricondurre a quel
movimento opinionistico denominato “deistituziozakzione®, di lotta contro le
macroresidenze, che ha avuto incipit a partireidagli ‘50, ma che ha raggiunto
il massimo del proprio sviluppo in tutte le socieecidentali attorno agli anni
'60-‘70. L'accusa era mossa nei confronti dell'atsnza erogata, all’epoca, dai
grandi istituti di internamento, un’assistenza avgahte, standardizzata e che non
prevedeva interventi differenziati. La prassi iro wga di allontanare il soggetto
che recasse problemi dall’abituale contesto di,vter condurlo in un luogo
estraneo, appositamente creato. La responsalgliex clre, pertanto, era a carico
del solo settore formale, la qual cosa aveva beditscindere i momenti della
cura da quelli della vita quotidiana. A queste gras oppone, dunque, la
community care, il cui principio guida € costituitall'idea che le persone in
situazione di difficolta debbano poter ricevereecad aiuti senza essere strappate
dal proprio contesto di vita, acciocché non venggmivate di tutte quelle
relazioni sociali che rappresentano, piu delleealimportanti fonti di aiuto.
Presupposto indispensabile affinché cio si real&zpertanto, I'assunzione di

responsabilita da parte della comunita, con laasyzer che questa inizi a prendersi

8 Si tratta dello stesso movimento che ha condatbnostro paese, all'approvazione della legge

180/'78, nota con il nome di legge Basaglia.
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cura dei propri membri, riuscendo, nel contempdarafronte ai sempre piu

diversificati problemi che affiorano nella societa.

Questo protendere verso la comunita e le risorgssa contenute prende il nome

di “normalizzazione”, termine con cui si vuole iodie uno dei piu importanti

principi operativi della community care, che Fabmgheraiter articola in altri tre

sotto-principi:

a)

b)

'importanza che il soggetto portatore di problemnceva le cure di cui
necessiti nei normali ambienti di vita, la qual &as$ auspica avvenga nel
modo piu naturale possibile, senza imposizioni'a&d, ma grazie ad
un’assunzione spontanea di responsabilita da gati@ comunita stessa;
le strutture atte ad erogare interventi di cura iono legittimate ad
infliggere ulteriori limitazioni alla persona cheéagversi in condizioni di
difficolta;

la normalizzazione presta un’attenzione particokaréuoghi privilegiati
della socializzazione, ovvero alla famiglia e atlee relazioni: questa,
infatti, riveste un ruolo centrale nel fornire &$shza e cura ai propri
membri. Cio non significa che la famiglia debbaeesdasciata da sola nel
sostenere il totale del carico assistenziale, bemsinon risulta possibile
immaginare una cura che non abbia come riferimgmioritario la
famiglia, la quale € in possesso delle risorsagnuee all’espletamento di

tali compiti. Nel contempo, € indispensabile chsistema dei servizi non
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si dia latitante e non sfrutti queste potenziadit&iali per giustificare un
suo arretramento, ma collabori ed interagisca &sa,esenza perdere di
vista che le scelte piu importanti sono, anzitutlo,competenza della
famiglia.
Si tratta, dunque, di un processo graduale madstile, che non si accontenta
di spostare il luogo delle cure (dalle macrostmetitesidenziali al territorio), ma
necessita, nel suo percorso, di un’ulteriore evohe dalla semplice cunaella
comunita alla curalella comunita, ovvero una cura riflessiva, che la corduni
rivolge verso se stessa ed i propri membri. Affinatio si realizzi, tuttavia,
occorre immaginare per tempo nuovi scenari di jpalisociale da cui conseguano
servizi istituzionali e prassi operative anch’essnovati, in grado finalmente di
entrare in sinergie feconde con le aspirazioni eiderse della gente, di non
considerarsi depositari di monopoli ma partnerteffiedelle reti comunitarie. Nel
frattempo queste ultime si sono a loro volta prdEomente trasformate, in molti
casi anche oggettivamente indebolite, ma non pestqusi puo dire che siano
venute meno o che esprimano solo disfunzioni olpgie Occorre individuare
forme e tempi di nuove solidarieta sociali, piu umated organizzate, e non
semplicemente rimpiangere quelle vecchie che nesom. E questo il senso vero
della community care, che in nessun modo vuol Bggre indebolimento o
destrutturazione delle garanzie formali del Welf&tate, ma al contrario un loro

rilancio sostanziale. La strada indicata da quapfmroccio segnala la possibilita,
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per i servizi e gli operatori istituzionali del kessere, di rivivificare la loro
operativita ponendosi come stimolo a dinamismi coitawi di cura e sviluppo, di
cui la famiglia, le realtd di auto-mutuo-aiuto e vublontariato territoriale
costituiscono gli esempi piu illuminanti. Cio cdbtrendo all’organizzazione di
servizi flessibili perché articolati a rete, intatirnei loro aspetti formali e
informali, capaci, nel contempo, di garanzie ursedistiche e di attenzioni

individuali alla persona.
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CAPITOLO Il

DISABILITA’ E PLURALITA’ DElI SOGGETTI DI CARE

Scorso questo primo capitolo, utile ad illustraee daratteristiche generali
dell'attuale sistema di Welfare, si passera adizzrae, nelle pagine che seguono,
come quest’ultimo si articoli e trovi la sua spmefconcretizzazione nel settore
della disabilita, all'interno del quale, come sidw@ nel prossimo capitolo, si
inserisce il lavoro svolto dall’Associazione “La @aana” di Ancona, cui il
presente rapporto tenta di riconoscere fatiche rtim@uello che ci si propone di
effettuare in codesta sede, dunque, € di delineacaratteristiche fondamentali
dell'insieme di risposte, istituzionali e non, atieali un soggetto diversamente
abile puo aver accesso nella nostra societa ensli@me concorrono a formare |l
sistema integrato di servizi ed interventi a sastegi quanti presentino la

problematica in oggetto.

Nello stringere il focus dell'analisi, tuttavia, épportuna una premessa
fondamentale, ovvero che I'obiettivo che accomun#i tquesti servizi ed

interventi € la lotta ai processi di emarginazido&a che, da un lato, ha portato
nel tempo (salvo i casi di gravita incontrovertdilal superamento delle classi
speciali cosi come dei ricoveri in istituti, a gefe inserimenti in classi normali e

a puntare sull’assistenza domiciliare e sull'insemto lavorativo nelle imprese
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produttive, dall’altro ha favorito la nascita diauserie di realtd meno formali,
quali il volontariato o i gruppi di mutuo-aiuto, rcoil fine di estirpare o
quantomeno ridurre il disagio legato alla condieiodi handicap. Interventi,
quindi, che favoriscono il mantenimento del disabdll'interno del proprio

ambiente e che ne promuovono I'autonomia e la Gudélla vitd.

II.1 Le garanzie istituzionali ai soggetti diversanente abili

La costante tensione verso il raggiungimento deblettivi sopra indicati e la
preoccupazione di non tradirli con interventi closgano divenire emarginanti o
etichettanti trasudano da ogni norma che si edirdplbattuale corpus legislativo
in materia di disabilita. La stessa tensione, meglé testimoniata da una ricerca
continua di termini nuovi, che vogliono essere ettpsi delle persone e dei loro
problemi. La Costituzione italiana, per esempigpmoscendo all’art. 3 uguali
diritti a tutti i cittadini e impegnando la Repuldlal a rimuovere gli ostacoli
economici e sociali che impediscano il pieno s\plugella persona umana, usa il
termineminorati'®. Tuttavia I'espressione pitl diffusa, soprattute linguaggio

comune, e quella giersona handicappatessenddandicapun termine inglese,

% Cio vale per tutte le differenti categorie di diditdp, mentali, motorie o sensoriali, presenti sin
dalla nascita o sopravvenute.
% |n tale documento si legge, infatti, che “inabéliminorati hanno diritto all’educazione e

all'avviamento professionale”.
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proprio del gergo sportivo, che indica uno svanitag@dja partenza. L’handicap e
dungue “una condizione di svantaggio sociale amédi o ostacola il compito di
una funzione ritenuta normale per un soggetto leziene all’'eta, al sesso e alla
condizione socio-culturalé®. Esso deriva, cio&, dalla limitazione o perditdade
capacita di svolgere attivita nel modo o nei limdbnsiderati normali per un
individuo, questo a causa di malattie 0 menomazigai 2001 I'OMS ha tuttavia
rivisto la classificazione delle disabilitd propg@r meglio integrare il modello
medico, che considera la disabilitd come un problgersonale, e il modello
sociale , che la considera invece derivante dabliante che non consentirebbe la
piena partecipazione delle persone disabili inetlgt aree della vita sociale. In
guesto nuovo documento, pertanto, il termine hapdi stato soppresso, poiché
ritenuto insufficiente a descrivere i vari aspdtl fenomeno, ma soprattutto non
idoneo a valorizzare le abilita residue. Tuttave testi legislativi ritroviamo
ciascuno dei termini sopra citati, anche se citasimientando all’utilizzo delle
locuzionipersona disabil® diversamente abileTale difficolta nel dare un unico
nome al fenomeno deriva anche dal fatto che leébdigasono poi di diversissima

natura: ritardi mentali gravi di diversa origioganica (dalla sindrome di Down

1 5j fa qui riferimento alla definizione messa a toutall’Organizzazione Mondiale della Sanita —

OMS — nel 1980 per poter classificare le divergeltigie di handicap.
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alla sindrome autistica ecc...), disturbi della nwta, minorazioni come la
sordita e la cecita a volte compresenti ecc...

Nel nostro paese, a fronte di questa molteplicitgordblemi, si sono andate
sommando nel tempo una pluralita di norme, relatilte singole categorie di
disabili o alle diverse tipologie di prestaziomoltre, nel corso degli anni '80-'90
anche molte Regioni si sono dotate di normativedsigarattere generale che
riguardanti singoli aspetti del fenomeno.

La legge 104/1992Legge-quadro per l'assistenza, l'integrazione stxie i
diritti delle persone handicappateerca dunque di fornire i criteri per ricomporre
in un quadro coerente la precedente legislazioeesspframmentata per singoli
aspetti del problema e soprattutto largamente iiGgip. Facendo proprio
'innovativo approccio culturale alle politiche salc che si era andato
sviluppando nel corso degli anni precedenti, esse nzitutto I'accento sulla
prevenzione e la lotta al’emarginazione, garantehgdieno rispetto della persona
disabile. Insiste, cioe, sulla possibilita di prewve e rimuovere le situazioni
invalidanti e predispone interventi che evitino gessi di esclusione dai contesti
familiari e sociali. La stessa legge va poi a dpmue la necessita che la
condizione di handicap venga accertata dall’AzieS#mitaria, grazie ad una
commissione medica integrata da un operatore goeidh un esperto. Nel caso in
cui quest’ultima riscontri la reale situazione dabilitd, sono previsti in favore

del soggetto:
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- interventi socio-psico-pedagogici, di assistenzaniddiare, sociale e
sanitaria, di aiuto domestico ed economico, afticdlitare I'integrazione e
la socializzazione;

- servizi di aiuto professionale;

- interventi per facilitare l'accesso agli edifici superare le barriere
architettoniche;

- diritto all'informazione ed allo studio;

- strutture educative, sportive, di tempo libero ealg

- integrazione nel mondo del lavoro;

- facilitazione dei trasporti;

- affidamento ed inserimento in nuclei o famiglie;

- comunita alloggio, case famiglia, servizi residalizi

- centri socio-riabilitativi diurni;

- attivita extrascolastiche.

La Regione Marche, a sua volta, ha voluto recdpiregge-quadro in oggetto

attraverso I'approvazione dellagge regionale 18/1996he, oltre a disciplinare

competenze ed attivita dei servizi preposti alistesiza dei soggetti diversamente
abili, prevede una serie di interventi in favoreqdieste persone riguardanti, in
maniera particolare, i seguenti aspetti:

- Il'assistenza domiciliare alle famiglie con malasabili gravissimi;

- l'assistenza sociale ed educativa;
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- i servizi per il trasporto;

- I'integrazione scolastica dall’asilo nido alla staisuperiore;
- i centri socio-educativi diurni;

- le politiche del lavoro;

- l'abbattimento delle barriere architettoniche;

il diritto all'informazione.

| diritti civili dei disabili sono dunque garantitia una molteplicita di norme ad
essi specificamente dedicate, approvate ancheplicapione di quanto indicato
dalla legge 104/1992, ma a queste e opportuno agegia anche le norme rivolte
alla popolazione in generale. Per poter costruiterventi personalizzati occorre,
quindi, leggerle contestualmente, cosi come indidatlalegge 328/2000_egge-

quadro per la realizzazione del sistema integratonterventi e servizi socigli

che all’'art. 14, intitolato “Progetti individualigp le persone disabili”, richiama la
pluralitd dei soggetti istituzionali coinvolti e kaolteplicita degli interventi che
occorre mettere in rete, nel tentativo di garanfi@i opportunitd e non
discriminazione ai soggetti disabili, nei confrodéi quali si prospetta I'impegno
ad eliminare le condizioni di bisogno e disagi@ sidividuale che familiare,
derivanti, per l'appunto, dal vivere la situaziode disabilita, il tutto anche
attraverso la promozione della solidarieta sociebene suggerito dal principio di

sussidiarieta orizzontale contenuto ed esaltata tkgge in oggetto.
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[1.2 Il sistema dei servizi e degli interventi
La pluralita delle norme che disciplinano il fenaroedella disabilita si riflette
nella pluralita dei servizi di natura istituziongleeposti alla cura e alla tutela delle
persone diversamente abili. Questi, infatti, sidbwno in servizi che fanno capo
alla sanita e servizi che, invece, si collocaninédirno della sfera socidle
Per quanto concerne il settore sanitario, le Azenthdividuano nelleUnita
Multidisciplinari i servizi investiti degli oneri suddetti. Si tratti unita operative
semplici, con personale dedicato, dotate di autemogestionale e tecnico
professionale, collocate a livello distrettuale mterdistrettuale quali servizi
integrati territoriali. Tali unita operative hannoompiti di informazione,
prevenzione, diagnosi, cura e riabilitazione, n@ndhconsulenza e sostegno alla
famiglia del disabile, valutazione clinica social@sicologica, collaborazione con
altri enti ed istituzioni, elaborazione e verifich progetti individualizzati di
carattere educativo, riabilitativo, d’'integrazioseolastica, sociale e lavorativa in

favore dei soggetti in condizione di difficolta, nmnazione, disabilita e/o

12 Tuttavia, € d'obbligo precisare che la distinziapug proposta ai fini di una maggiore semplicita

analitica non esonera tali servizi, congiuntamexgie operatori che ne facciano parte, dal lavorare
in sinergia, secondo un’ottica integrata, cosi coaseomandato dalla sopracitata legge 328/2000
sul sistema integrato di interventi e servizi e eogia in precedenza la stessa legge regionale

18/1996 in materia di disabilita imponeva di fare.
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handicap. Le unita multidisciplinari svolgono, dueg funzioni di "sportello
unico" per la presa in carico degli utenti e pegéatione e il coordinamento degli
interventi da attivare. E loro compito, inoltre,s@sirare l'integrazione socio-
sanitaria e, nell'attuare i vari progetti individizaati, collaborare con i presidi
pubblici e privati di riabilitazione accreditatipre gli enti locali, le autonomie
scolastiche, i centri per I'impiego e le organizaazdel privato sociale.

E possibile, inoltre, un’ulteriore suddivisione l@alinita multidisciplinari ilJnita
Multidisciplinari del’Eta Evolutiva (UMEE) ed Unita Multidisciplinari

dell’Eta Adulta (UMEA).

Le UMEE si occupano, nello specifico, di minori di anniatfordici, disabili o
che presentino disagi e disturbi relativamente afiera affettiva, emotiva e
neuropsicologica, rappresentanti un problema cosspleln particolare, i compiti
attribuiti al servizio in oggetto sono: consulereaostegno, anche psicologico,
alla famiglia del minore; interventi per la curalee riabilitazione precoce del
disabile; accompagnamento nell'iter per [I'accertatoe dell'handicap e
compilazione della diagnosi funzionale; elaboragiodel profilo dinamico
funzionale in collaborazione con gli operatori s&bici ed i genitori, nonché del
piano educativo individualizzato; verifica del pedyp educativo ai fini di un
inserimento sociale, scolastico e nelle strutture f@voriscano l'integrazione del

disabile.
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Il processo di valutazione della situazione di biila avviene mediante I'apporto
integrato delle competenze professionali di piurfegsanitarie, al fine di costruire
I presupposti per una risposta efficace e perszwath che tenga conto dello
sviluppo globale del bambino. Le figure professlopeesenti in detto servizio si
dividono in specialisti ed operatori strutturatsgestente sociale, neuropsichiatra
infantile, operatori della riabilitazione, psicotmgpedagogista) e specialisti ed
operatori non strutturati (fisiatra, specialistnsalenti per la patologia segnalata,
altri tecnici della riabilitazionés.

Le UMEE elaborano e danno attuazione, inoltre, ecqusi d'integrazione e
raccordo con il dipartimento materno-infantile, edmtri di libera scelta ed
ospedalieri, con i servizi di neuropsichiatria mtike e con gli altri servizi, anche
residenziali, comunque interessati, con le unitdtidisciplinari per I'eta adulta e
con i consultori familiari.

Ciascuna zona territoriale costituisce, nel progeoitorio, una o piu UMEE,

secondo l'organizzazione ritenuta piu funzionale.

Le UMEA, invece, si occupano di disabili di eta maggiarquattordici anni, nei

confronti dei quali svolgono le seguenti attivitdrattamenti in forma

13 Gl operatori che compongono le UMEE debbono passedompetenze ed esperienze
specifiche nel campo dell'eta evolutiva e dare maeadi stabilita dei componenti, nonché di

unitarieta e continuita degli interventi professibn
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ambulatoriale o domiciliare e assistenza alle wtrat semiresidenziali e
residenziali; collaborazione con I'UMEE per svolgestudi epidemiologici;
valutazione psicologica del paziente; elaboraziaieun progetto educativo
individualizzato; valutazione sociale condotta eémse allUMEE al fine di
mediare il contatto con la famiglia e con le alfigure; verifica periodica dei
trattamenti e degli interventi;_counseliragje famiglie dei disabili; ricerca del
contatto con le varie realta produttive per liimeento lavorativo dei disabili;

mantenimento dei rapporti con le associazioni presal territorio.

Tra le attivita quantitativamente piu rilevanti #eodal servizio, vi €, poi,
'accompagnamento dell’'utente lungo il percorsoalizzato ad ottenere il
riconoscimento delihvalidita civile (in conformita alla legge 118/1971) in base

allentita della quale, il soggetto pud usufruiré prestazioni differentt?

14 pi nello specifico, il disabile ha diritto a pr@abni protesiche e riabilitative (con almeno |l
33%); all'iscrizione alle liste disabili per il dotamento mirato al lavoro (con almeno il 46% e in
conformita alla legge 68/1999); allesonero totalelle tasse universitarie e scolastiche,
all'esenzione dal pagamento del ticket, alla libeiraolazione sui mezzi pubblici, agli ingressi
agevolati ai musei, ai concerti ecc...(a partire@#); al'assegno mensile (con almeno il 74%);
alla pensione di inabilita e alla possibilita dirgepire la pensione di reversibilita del genitore
deceduto (con il 100%); all'indennita di accompageato (con il 100% e se il soggetto € non

autosufficiente o non deambulante).
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Altra funzione frequentemente espletata dal sesvieonsiste nell’affiancare
'utente durante l'iter per I'accertamento dellauazione dihandicap secondo
quanto stabilito dalla legge 104/1992, la quales@de che il disabile possa essere
riconosciuto in situazione di handicap permanewmtaigufruire, cosi, della non
obbligatorieta al lavoro notturno; della prioritalla scelta della sede di lavoro;
dei contributi per l'abbattimento delle barrierectatettoniche nella propria
abitazione, per I'acquisto di ausili tecnici e @mbsitivi di guida per il trasporto;
della detrazione del 19% su spese per I'accompagntmla deambulazione, il
sollevamento; dell’l.V.A. agevolata per I'acquistoauto, ausili tecnici, imposte
di transizione; dell'attivazione di interventi soassistenziali educatii dei
trattamenti riabilitativi in strutture semi-resideali e residenziali. Qualora,
invece, ci si trovi in presenza del riconoscimetiitgituazione dhandicap grave

il soggetto ha diritto alla deducibilita totale ldespese mediche e delle spese di
assistenza specifica come [l'assistenza infermiegistl’assistenza di base,
I'operatore tecnico dedicato all'assistenza direita persona e il personale con
qualifica di educatore professionale; ai permessi t@ giorni mensili
completamente retribuiti ovvero a due ore di pesuesetribuito al giorno al
disabile lavoratore o in alternativa al familiateedo assista; allimpedimento del

trasferimento se non voluto; all’esenzione dabggmento del bollo auto. Con il

1> Come anche stabilito dalla legge regionale 18/119%i si & gia parlato nel paragrafo I1.1.
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riconoscimento dellaparticolare gravita € previsto, infine, un contributo
economico per l'assistenza domiciliare indirettenfia da terzi o da un familiare
Le UMEA, inoltre, elaborano ed attuano percorsitdgrazione e raccordo con i
dipartimenti e/o servizi di neurologia e riabilitaze, il dipartimento di salute
mentale, i medici di medicina generale, il servizib assistenza domiciliare
integrata (ADI), le residenze socio-sanitarie e akervizi, anche residenziali,
comunque interessati.

Anche in questo caso ciascuna zona territorialéitasse, nel proprio territorio,
una o piu UMEA, secondo l'organizzazione ritenutafpnzionale.

Le figure professionali ivi operanti si distingugnanche qui, in specialisti ed
operatori strutturati (assistente sociale, edueatmofessionale/operatore della
riabilitazione, fisiatra, neurologo, psicologo-smogo) e specialisti ed operatori
non strutturati (altri tecnici della riabilitazionespecialisti consulenti per la
patologia segnalatds.

In sinergia con i servizi della sanitd appena degsdavorano poi, di norma, i
servizi sociali comunalj che nelle realta meglio organizzate, quale quella
anconetana, prevedono listituzione di un appadificio incaricato di seguire le

problematiche recate dalle persone diversamente Ghieste ultime possono

18 Gii operatori che compongono le UMEA debbono poseedcompetenze ed esperienze
specifiche nel campo dell'eta adulta e dare gamadzistabilita dei componenti, nonché di

unitarieta e continuita degli interventi professibn
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pertanto rivolgersi o ai servizi della zona temiate di riferimento sopra delineati
o al Servizio Sociale per Disabilipresente presso il comune di residenza. Qui un
assistente sociale prende contatto con il dis&bidempie una prima valutazione
della situazione. Per i bisogni piu articolati, efeniedono l'intervento congiunto
dei servizi sociali e sanitari, viene compiuta uredutazione complessiva dei
bisogni della persona alla quale partecipano divapsratori, sociali e sanitari
appunto. Alla valutazione segue la formulazioneudi progetto assistenziale
individualizzato che deve essere condiviso dallilisao dai suoi famigliari. Al
progetto viene associata, pertanto, una serie tdrvienti di natura sociale e/o
sanitaria a favore dell’utente disabile, che il com attiva cooperando e
coordinandosi con i rispettivi servizi sanitari, Seguito ad una coprogettazione
avvenuta con questi ultimi. In tal caso gli interiiesi configurano effettivamente
come integrati e per alcuni di essi 'Ente locadar conservandone la titolarita,
puo decidere, come sempre piu spesso accade, ethastzare la gestione,
affidando quest’ultima a soggetti di varia natuogpportunamente autorizzati,
presenti a livello territoriale, quali cooperatiseciali, fondazioni, associazioni di

volontariato ecc...

A gquesto punto, volendo riprodurre per linee gelndémarete dei servizi e degli
interventi socio-assistenziali e socio-sanitari @ila persona disabile € consentito
'accesso, € possibile sostenere che, in una reaffidnale ben organizzata in

merito, il soggetto portatore di handicap possakersi di:

~ 38 ~



servizi di informazione, consulenza e servizioaeqgorofessional®fferti
da assistenti sociali e da altre figure profesdiageranti presso i servizi
fin qui delineati, per rendere piu agevole l'acoedta rete degli interventi

e per il raggiungimento dell'autonomia personaléutente;

assegno di cura e di sostegnon contributo economico per la vita
indipendente e la permanenza nel proprio ambieoneedtico e familiare

che viene erogato dai Comuni;

contributi economiciin particolare per la mobilita pubblica e privaa
contributi e servizi di informazione e consulenzar g'adattamento

dell'ambiente domestico;

assistenza domiciliarecon finalita di aiuto domestico e familiare,

assistenza e cura alla persona, sostegno sociateadc

servizi educativi ed assistenziali territorigber favorire l'integrazione

scolastica;

servizi di promozione della socialiguali i Servizi di Aiuto alla Persona

(SAP) e altre attivita educative e ricreative;

percorsi e servizi per l'inserimento lavoratipootetto o di transizione al

lavoro per persone con disabilita medio-gravi eigra
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« centri socio-riabilitativi diurni con finalita assistenziali, educative, di
socializzazione, cura e riabilitazione per persiongituazione di handicap

grave e gravissimo;

« comunita alloggio(gruppi appartamento e residenze protette) pastatt
riabilitative, educative e di socializzazione pegrgpne con disabilita

medio-gravi;

. centri socio-riabilitativi residenzialicon finalita di residenze sanitarie
assistite e con funzioni assistenziali, educatiltesocializzazione, cura e

riabilitazione per persone in situazione di hangligeave e gravissimo.

Tra le differenti tipologie di intervento qui rigate, alcune meritano di ricevere
un'attenzione maggiore. Mi riferisco, anzitutto, liagnterventi di sostegno
all'inserimento scolastico degli alunni disabiliTradizionalmente, al primo
apparire di norme in mateffa si era scelto di separare gli alunni “diversigtia
altri, istituendo scuole o classi speciali, spesso internato residenziale. Anche
se con la Costituzione viene ampliato lo spetticddéti, tuttavia la condizione di
separazione permane fino alla fine degli anni 'lEyde 517/1977), quando si

sancisce che “la scuola attua forme di integrazefavore degli alunni portatori

|| riferimento, qui, & alla riforma Gentile del 23,
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di handicap” e che “devono essere assicurati laessegia integrazione
specialistica, il servizio socio-psico-pedagogicdoane particolari di sostegno
secondo le rispettive competenze dello Stato e dedi locali preposti”. Negli
anni successivi si va perfezionando questa propgstvedendo modifiche
curriculari specifiche per i portatori di handicapla messa in organico di
personale aggiuntivo e specializzato nel sostegdattcco degli allievi disabili,
sia nella scuola dell’obbligo che nella scuola nreeGli inserimenti scolastici di
alunni disabili sono poi sostenuti dai servizi stice sanitari del territorio, il cui
compito € di effettuare diagnosi corrette, monitereostantemente il caso, offrire

consulenza agli insegnanti e orientamento alle gaeni

Un problema delicato di cui i servizi sociali hanfaticato a farsi carico o si
individua, invece, nel passaggio dei giovani dialzlla scuola dell’obbligo alla
scuola superiore o alla formazione professional@séerimento nella scuola
media superiore presenta, infatti, ostacoli congpblese per gli allievi con
disabilita motorie o sensoriali si tratta, per lal,pdi eliminare le barriere
architettoniche e di offrire la disponibilita dictelogie atte a far superare
I'handicap, per i disabili con problemi mentali ooono progetti maggiormente
personalizzati, che richiedono interventi tali dangolgere soggetti istituzionali
diversi. | processi di integrazione scolastica,ndui sono andati sempre piu

sollecitando la collaborazione tra scuola e serdei territorio, legame che
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diventa ancora piu stretto per quanto riguardaostegno nella formazione
professionale, gia garantito dalla nostra Costtoei Tuttavia, soltanto con
I'approvazione della legge 845/1978 viene attripaile Regioni la competenza in
materia di formazione professionale, consentenldostéésse di sperimentare una
pluralita di corsi rivolti ai disabili, anche mefitdNel 1992 viene poi approvata la
legge 104 che detta ulteriori precisazioni in neerih particolare, stabilisce che le

modalita formative offerte agli allievi disabili psono essere:

* inserimento in corsi di formazione professionalenmali con eventual

forme di sostegno;

* inserimento in corsi specifici;

* inserimento in corsi pre-lavorativi.

Negli ultimi due casi si tratta, in genere, di iaizve formative gestite da
organizzazioni di volontariato, associazioni ecc.uttdvia, attivita formative

pOSsSONo essere organizzate anche presso centialdiitazione, esperienza
concretizzatasi per lo piu in tirocini, borse lavorcontratti di formazione,
sperimentazioni di lavoro guidato ecc..., strumeh& prevedono un’alternanza
formazione-lavoro orientata al superamento dellfficdlta che i disabili

incontrano nell'inserimento lavorativo. E’ cio chiepropone di fare anche I'ormai

diffuso modello della “formazione in situazioneylla cui base il disabile viene
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precocemente inserito in un ambiente di lavoro uelle, in una prima fase, e
assistito da un educatore, ma e anche costanteratfistecato da un collega di
lavoro, specificamente sensibilizzato, incaricato imsegnargli le mansioni

richieste dal processo produttivo.

La complessita di questo sistema, riconducibila atbmplessita del problema,
richiede sinergie tra le istituzioni preposte dtlanazione professionale, gli Enti
locali e le imprese che si pongono a disposiziangudsti progetti: ecco I'utilita

dei tavoli comuni di concertazione attivati a liegbrovinciale.

Altra tipologia di intervento, particolarmente degrdi approfondimento, é
costituita dal sostegno all'inserimento lavorativo di persone difia
Quest’ultimo, non sempre realizzabile e comunque eemento esclusivo del
progetto di vita della persona, rappresenta, imiogaso, un momento
fondamentale e conclusivo dell'itinerario educatfeomativo  attuato
nell'infanzia e nell’adolescenza, nonché dei vareiventi riabilitativi. Il lavoro €,
infatti, elemento cardine della costruzione dediitita e fattore fondamentale di
socializzazione. L’inserimento lavorativo, inoltraduce a considerare le persone
disabili non soltanto come soggetti bisognosi diisienza, ma come risorsa da
valorizzare nel processo produttivo. Oggi l'inseximo lavorativo pud essere
realizzato sia mediante I'applicazione della leggé collocamento obbligatorio

sia all'interno di cooperative sociali di tipo Balprima forma di tutela per
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I'inserimento dei disabili nel mondo del lavoro rdividuabile, pertanto, nella
disciplina del collocamento obbligatorio, ovverd disporre per legge I'obbligo,
per i datori di lavoro, di assumere un determinatonero di persone disabili.
All'inizio essa riguardava solamente alcune categofl917), che furono

notevolmente ampliate con la legge 482/1968. Ti#tagara solo con

I'approvazione delldegge 68/1999Norme per il diritto al lavoro dei disabjliche

si supereranno alcune eccessive rigidita propfia tkgislazione precedente. Tra
le novita introdotte, il fatto che essa cerchi deare le condizioni per un
collocamento il piu possibile mirato, basato sulalutazione dell’effettiva

capacita del disabile e sull'analisi delle mansiendelle competenze fisiche e
relazionali richieste dal posto di lavoro in cuidovuole inserire. La capacita
lavorativa va chiaramente esaminata dopo aver emagi ostacoli che vi si

frappongono, attraverso I'eliminazione delle bagiarchitettoniche e l'utilizzo di

appositi ausili. A tale scopo sono statitugi i Servizi per linserimento

lavorativo (SIL) presso i Centri per I'lmpiego delle Provinte

Di riscontro piu recente risulta, invece, la diftuse degli inserimenti nelle

cooperative sociali di tipo B, le quali possonovegere modalita molto differenti,

18 | a stessa legge 68/1999 prevede delle agevolafigmali a favore delle ditte che assumano

personale disabile, ma anche sanzioni a carice dkse qualora si rifiutino di farlo.
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introducendo aspetti assistenziali. Le cooperasweiali di tipo B finalizzate
all'inserimento di disabili nascono per iniziatidegli interessati (nel caso, per
esempio, dei disabili fisici), delle loro famiglie delle associazioni che le
rappresentano (nel caso, soprattutto, di disalmigatale). Si tratta di cooperative
che operano nel settore agricolo, dei servizi guligiardinaggio), ma anche nel
settore industriale (su commesse esterne). In ggt®yia, vengono inserite anche
sperimentazioni ulteriori di avvio al lavoro atteaso I'erogazione, da parte dei
servizi, di borse lavoro. Cio soprattutto per |®perative sociali che inseriscono
malati psichiatrici o disabili di particolare gr&i Di esse si occupa sempre la
sopracitata legge 68/1999, la quale prevede chatoriddi lavoro possano
distaccare il lavoratore disabile, gia assuntarédiino dell'impresa, presso una
cooperativa sociale, allo scopo di fargli acquisslementi di professionalita
mediante un percorso formativo personalizzato oygbpunto, dalla piu esperta
cooperativa socialé Cio, tuttavia, toglie al disabile la possibiliéaun impiego
in compagnia di lavoratori “normali”, senza contarerischio che si vada a
costituire una sorta di mercato parallelo del lavper I'impiego dei disabili, la
qual cosa farebbe prevalere I'orientamento a resel\sempre piu i problemi delle

persone all’esterno del sistema socio-economicde,focreando ghettizzanti

9 Per questa esperienza I'impresa garantisce conenss consentano il pagamento, da parte
della cooperativa, della retribuzione e degli osegiali, nonché la copertura dei costi relatila al

formazione.
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laboratori protetti. La cooperativa sociale devercige essere vista come
un’opportunita che non sostituisce il collocameobdligatorio. Cido non esclude
che per i casi di particolare gravita possano essalizzati laboratori protetti veri
e propri o0 inserimenti tramite borse lavoro, dowropun’attivita relazionale,

anche se solo simbolicamente retribuita, divienelamento terapeutico.

Attuare inserimenti mirati in questo contesto rede, comunque, Il
funzionamento corretto degli uffici competenti, ogi livello provinciale, e la

capacita di tutti gli operatori che lavorano nett@e di orientarsi in questo
complesso sistema, partecipando ai tavoli di lawoercui siano rappresentati tutti
I soggetti che entrano in gioco in questo settor@atdrvento e lavorando in rete

per aiutare ciascun disabile ad usufruire di umetto personalizzato.

Tuttavia, c’e da riconoscere che non sempre grvwenti preventivi e riabilitativi,
cosi come gli inserimenti nei contesti scolasticdielavoro, sono possibili o
raggiungono gli obiettivi prefissati in termini dutonomia della persona disabile.
Ecco allora che risulta necessaria la predispasizah servizi e presidi che aiutino
Il soggetto nella vita quotidiana, sostenendoaimodo, anche la famiglia sulla
guale, inevitabilmente, pesa il lavoro di cura. Qiml’assistenza domiciliare non
riesce piu ad offrire condizioni di vita accettabisi pud quindi ricorrere

gradualmente a strutture semiresidenziali e regidemi diversa tipologia, quali:
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centri socio-riabilitativi diurni a valenza educatj per il mantenimento e
lo sviluppo delle abilita residue del disabile & fe svolgimento di una

vita di relazione;

centri socio-riabilitativi residenziali;

gruppi-appartamento, aventi la tipologia ediliziaud’abitazione civile, in
cui puo vivere un piccolo gruppo di utenti aduftrivi di famiglia o che
non possono o0 non vogliono vivere in famiglia, cbappoggio di

operatori;

residenze protette costituite da un complessoldggil, con zone per la

vita comunitaria, anche aperte ad utenze esterne;

case famiglia o comunita alloggio, idonee a crearelima di disponibilita

affettiva e di assistenza e a favorire le relazioni

Si tratta, comunque, di strutture di piccole dimens che consentono un normale

svolgimento della vita quotidiana, evitando lo $tachento dal territorio di

appartenenza. Queste esperienze hanno percio gelgsiperamento di istituti di

grandi dimensioni (che purtroppo in alcune realsdiane permangono), i quali

riescono piu difficilmente ad essere rispettosiedesigenze del disabile.

Infine, ai cittadini in temporanea o permanentevgrimitazione dell’autonomia

personale, sui dettami della legge 104/1992 e dcessive ed eventuali leggi
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regionali, puo essere offertoSkervizio di Aiuto Personale(SAP) ad integrazione
degli altri servizi sanitari e socio-assistenziall. SAP € finalizzato
all'integrazione della persona disabile nella viaciale e offre attivita di
accompagnamento e di tempo libero svolte da valpngngoli o uniti in
associazioni, e da giovani del servizio civile, rioati da operatori professionisti
messi a disposizione dai Comuni o dalle associazionl’Ente locale affida la

gestione del servizio.

L’attenzione ai disabili gravi e stata posta andhba legge 162/1998, che indica
come risposta alle famiglie con patrticolari diffigoi “ricoveri di sollievo” per

I'accoglienza degli utenti per periodi di breve aha; I'assistenza domiciliare
ventiquattrore su ventiquattro, parziali rimbordieafamiglie per spese di

assistenza ecc...

[1.3 Verso forme di autorganizzazione sociale: I'atp-aiuto

Alla rete di servizi ed interventi, predisposti dsistema formale di cura a
sostegno dei soggetti disabili, si € andata afiado nel tempo una pluralita di
risposte alla problematica in oggetto che si défiiano, tuttavia, per la loro
informalita, caratteristica che tradisce l'originato-organizzata delle stesse. La
spiegazione teorica che sottende alla diffusioneedita di questo tipo € da

ricercarsi nel dibattito politico storicamente padaato attorno a due opposte
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visioni delle politiche sociali: la prima, che p@sso definirelaburista, secondo
la quale sarebbe importante garantire un elevatelldi di sicurezza sociale
tramite investimenti notevoli derivanti da un’attesto incisivo prelievo fiscale; e
la seconda, che definiamo inveldeerista, secondo cui sarebbe piu opportuno
lasciare ai cittadini maggiore liberta di fare clie vogliono con il proprio denaro,
sottoponendoli, pertanto, ad una tassazione mimorehe se cio condurrebbe, in
logica conseguenza, ad una netta diminuzione delldi di sicurezza sociale. Il
dibattito politico, cosi inquadrato, sara dunqu#otuncentrato su quale sia il
livello di prelievo fiscale in grado di assicuramn equilibrio stabile e
soddisfacente tra garanzie di sicurezza e libedgli dindividui. Per poter
rispondere a tale quesito, ancora una volta cievienaiuto la teoria del lavoro
sociale di ret®, la quale afferma che, piuttosto che ricercapiiito di equilibrio
tra le due visioni sopra delineate, sarebbe moito Ipgico e conveniente
effettuare un altro tipo di operazione: spostarsistema dei servizi, altrimenti
totalmente finanziati tramite la tassazione gemerakrso dinamiche di auto-
organizzazione, che spingano le persone a dareawttmomamente ai servizi di
cui hanno bisogno. Cio consentirebbe di garantoeunque lo stato sociale,
diminuendo nel contempo il prelievo fiscale. Nalorente tale operazione non

puo essere applicata indistintamente allalitédtdei servizi: e infatti opportuno

2 S tratta della stessa teoria cui sovente sitd fiferimento nel primo capitolo.
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che, tra questi, alcuni vengano ulteriormente &loati dall’auto-organizzazione,
configurando, dunque, una maggiore responsabidtié dstituzioni in merito (si
tratta, per esempio, dei servizi di natura spestial); altri, invece, dovranno
essere maggiormente affidati allautonomia dellespee che, investite di tale
responsabilita, saranno spinte alla creazione diizeche si configureranno,
pertanto, come auto-organizzati. Ma come promuoV&reascita di realta di
questo tipo? Innanzitutto puntando ad accrescerapittale civile di una societa,
che puo essere a sua volta suddiviso in due safiivadi: il capitale sociale e il
capitale istituzionale. Il primo é costituito datauquelle relazioni fondate sulla
fiducia, che sono pertanto da valorizzare e poégaziEsse nascono quasi
esclusivamente all'interno delle reti informali iecentrappongono a tutte quelle
relazioni che potremmo definire “di sfiducia”, quad esempio, le relazioni di
mercato, dove € sempre presente un soggetto tazéunge da mediatore tra i
due estremi della relazione. Per capitale istitnai®@ si intende, invece,
quell'insieme di procedure finalizzate a migliordii@tervento degli operatori
pubblici atto ad aumentare il capitale sociale.oSmisi si potra essere di stimolo
alla costituzione di nuovi serviziella comunita, piu vicini alle esigenze delle
persone perché scaturiti proprio dall'iniziativa dueste ultime. Cio nella
convinzione che non tutti i bisogni possano trowdposta nel sistema formale
d’aiuto; e se cio e vero in linee generali, lo e@a di piu se si presta attenzione

al disagio derivante dalla condizione di handicap.
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La disabilita, infatti, reca con sé una pluraliigpdoblematiche che non possono
trovare piena risoluzione attraverso i soli aiufisiatenziali da parte delle
istituzioni. Esempio illuminante € il disagio chereva quotidianamente a vivere
la famiglia che comprenda, al proprio interno, uammbro diversamente abile.
Disagio che ha inizio, spesso, con la nascita mgibfportatore di handicap:
quando, infatti, invece del “bambino sano e bella5ce un figlio disabile, il fatto
si trasforma in un evento angosciante e luttuoBer¢hé e successo a me?”. E’ un
enigma che pone domande sulle cause e sulle redphiads si cerca anzitutto una
definizione patologica, ma anche quando viene adquguesta non allevia |l
sentimento di disperazioffe Inoltre, la famiglia in cui viva un membro diskbé
una famiglia a rischio: all'interno di queste r@affono infatti state rilevate alte
percentuali di separazioni e di distacco dalla atava e di relazione; assai
frequenti, poi, i disturbi depressivi e le situaidi nevrosi e di disadattamento

dei fratelli.

La tendenza piu diffusa € quella della gestiongagpai dell’handicap, al fine di
mantenere nel segreto familiare una realta che gusgitare pieta. La famiglia

sembra svolgere nei confronti del disabile una ifumz di omologazione, di

2l Senza contare che in alcuni ambienti un portatirdvandicap & tuttora considerato una
vergogna, una punizione divina, ma anche in contasgturali evoluti la reazione sociale &

negativa, benché piu velata, e i sentimenti di cesarazione diffusi.
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mascheramento e di mimetizzazione della diversitn lo scopo di evitare
atteggiamenti sociali negativi. Ma si tratta diinténzione impossibile poiché il
disabile e continuamente oggetto di processi diicegione assistenziale e
riabilitativa che lo rendono “trasparente” ed espoal giudizio degli altri,

coinvolgendo cosi tutta la famiglia. Quest'ultim&oltre, € costretta al
conformismo e deve fare riferimento ossessivamainteoli e alle tappe evolutive
che la nostra cultura definisce per il bambino reden ma molti indici di

normalita cadono drammaticamente in seguito aiinfelhti terapeutici,

all'inserimento scolastico, ai tentativi occupaabm di recupero.

Per di piu, quando il figlio disabile diventa aduk i genitori invecchiano, si
complicano i problemi assistenziali e diventa caetiil tema della morte, del
“dopo di noi”. Si profila all'orizzonte il ricoveran un istituto, ma i genitori
vivono questa prospettiva come intollerabile: diaeallora predominante l'idea

del “morire insieme”.

Altra dinamica frequente e costituita dai tentativicolpevolizzazione, che puo
essere particolarmente esasperata, sia nei pamroati, sia nei confronti di altri

e fra i coniugi stessi, cosi come nei riguardirdedici®?

22| a ricerca del colpevole, tuttavia, si configuranepatteggiamento inadeguato perché tende a

cristallizzare la situazione e a non concludeneniprogetto di vita.
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Quando non si riesce a superare il dolore inizigdap inoltre risultare
compromessa la stessa relazione con il figlio, fidoassumere, questa, diverse
misure e direzioni: si puo infatti evidenziare uteggiamento di rifiuto, che si
esprime, talvolta, mediante l'allontanamento etitigionalizzazione o, piu
spesso, con il correre da uno specialista all'afies cercare una soluzione
definitiva al problema; all'opposto, ma a partiralld stessa difficolta di
accettazione, latteggiamento nei confronti del bem puo diventare
iperprotettivo, a tal punto da impedire al figlio afescere. Si pud manifestare,
altresi, una piu 0 meno completa negazione delllitap, che si esprime come
totale diniego della realtda o come minimizzazioed @anno. Infine, si possono

verificare fasi di ipervalutazione delle possilildel figlio.

Altra problematica e legata ai rischi di disadattato e di sofferenza psicologica
che minacciano i fratelli dei bambini disabili,uiceffetti negativi sono per lo piu
di tipo comportamentale e nevrotico; tali distwbngono attribuiti alla mancanza
di cure parentali, dovuta alla maggiore attenzipee il fratello disabile e alle
richieste precoci di crescita e di collaborazioee lfassistenza. Frequenti, inoltre,
le situazioni di frustrazione, di colpa e di vergag soprattutto nel periodo
adolescenziale. A cio bisogna aggiungere che genitori il figlio normale, se

nato prima di quello disabile, deve responsabit&izae nato dopo, deve riparare
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la ferita narcisistica subita dagli stessi e prapara sostituirli nei compiti di

custodia e di assistenza.

Nella maggioranza dei casi, il figlio portatorehdindicap € preso in carico dalla
famiglia, salvo i periodi di delega alle istituzioscolastiche o ai centri diurni;
tuttavia questo appoggio € vissuto come anonimdjusieo e talvolta
persecutorio. Ogni altra richiesta di aiuto comgonholtre, il riconoscimento di
una sorta di propria incapacita o inadeguatezzaordronti dei bisogni del figlio.
Questo fatto, che deriva probabilmente dalla vemgoglel figlio malnato,
costituisce comunque una forma di severa autoesoki® di limitazione delle
relazioni di vita. Altro nucleo di problemi, infgtté costituito proprio
dall'immagine sociale negativa e dalla posizionéediamento nella quale si pone
e si trova la famiglia del disabile, spesso oggeltocommiserazione, di

incomprensione, di indifferenza o addirittura diilé& e di aperto rifiutd

2 £ tuttavia opportuno precisare che, sovente, Isigtenza dei pregiudizi o le carenze di
solidarieta derivano dalla stessa gestione pridatBhandicap, che per certi aspetti supplisce al
disinteresse pubblico e per altri esclude la pdgsildli coinvolgimento e di partecipazione del

contesto sociale. Questa realta indica anche laratgzza delle istituzioni educative e di quelle
socio-assistenziali che spesso falliscono il lomop® di agenzie di socializzazione e di

trasmissione di modelli comportamentali e culturali
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A cio si aggiunga che spesso le disfunzioni deksis socio-sanitario fanno si
che la famiglia si senta sempre piu abbandonatasdessa nel dare una risposta
alla nascita e alla crescita del figlio disabilea &celta possibile consiste nella
presa in carico totale del problema, con conseggentimenti d'impotenza e di
frustrazione, di infelicita e di rinunce, oppurd;,opposto, in un comportamento

di delega passiva nei confronti delle istituzioni.

Inoltre, non é possibile tralasciare, ai fini diaucorretta analisi, il punto di vista
del figlio disabile. | genitori, infatti, molto spso non riconoscono loro il diritto di
crescere, di diventare adulti, di avere una petgareaun’autonomia di scelta. Per
la famiglia il figlio disabile restera sempre unnid@no, malato e senza una
propria identita. La prima emarginazione avvienajngue, tra le mura
domestiche, dove & anche possibile che si assip@radosso secondo cui alcuni
genitori vogliono fare emancipare il figlio disahillo aiutano a farlo, ne vanno
orgogliosi, ma soltanto a condizione che cio aveemsgtto la loro guida e

protezione.

A tutte queste problematiche dalla natura complessaiaro che le istituzioni, da
sole, non sono in grado di rispondere, sia peruantita che per la qualita dei
disagi illustrati. Questi ultimi possono altresivare dei tentativi di risoluzione
soltanto all'interno di un sistema di servizi am@anizzati, del quale fanno parte,

rappresentandone forse gli esempi piu emblematiite le realta dauto-mutuo-
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aiuto. Queste possono essere considerate delle redlisaxificiali, reti cioe che
si creano deliberatamente per produrre aiuto eegoset sociale, i cui punti di

maglia sono costituiti da soggetti portatori di lgtesso problema o condizione.

Quando si parla di gruppo di auto-mutuo-aiuto sende, tuttavia, una categoria
piuttosto articolata che comprende gruppi dalleattaristiche differenti. La
distinzione piu significativa riguarda la preser@aneno di un facilitatore, che
funga da garante del lavoro che si va svolgendonolimnte cio, resta
inequivocabile che il gruppo di auto-mutuo-aiutcnganzitutto una realta che si
crea tra persone accomunate da un medesimo prabldloascopo di fornirsi

reciproca assistenza.

L'idea dell'auto-mutuo-aiuto e nata, inizialmenten gli “Alcoolisti Anonimi”,
ma I'utilizzo di tale modello risulta funzionale @re con persone aventi a che fare
con disagi di altro tipo, quale, per I'appunto,skere genitore o fratello di un
soggetto disabile. Ecco, dunque, che le probleimatsopra esposte trovano lo
spazio piu idoneo alla loro comprensione e coniiti, consentendo alla
famiglia in difficolta di ricevere sostegno, nonles@motivo, ma anche di natura

concreta, e soprattutto di uscire dall'isolamemtaui sovente si trova a vivere.

24 1n America i gruppi di auto-mutuo-aiuto rappreseotaina realta ormai diffusa e praticata, ma
anche in Italia sono sempre piu richiesti, com@asta a forme di disagio e malessere non

raggiungibili mediante altre tipologie piu tradimali di cura.
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Tuttavia, sono sempre piu diffusi anche gruppi wlioaaiuto creati dagli stessi
individui che vivono in prima persona il disagicecato dalla situazione di
handicap”. Cid con la convinzione che la disabilita sia eglersone disabili, cosi
come la loro vita. | portatori di handicap, neiiindel possibile, devono imparare
a gestire da sé la propria difficolta e a viver@iapria esistenza. Le energie per
farlo sono all'interno di loro stessi: vanno sokroate. L'aiuto di persone con
esperienze analoghe serve solo per imparare aireejggreste energie. Nessuno
deve sostituirsi al soggetto disabile nel compitdefinire la propria personalita e
di trovare le proprie soluzioni e i propri percorsioltre, affermare che anche in
presenza di una disabilita ci si possa comunquedatgrminare e realizzare
risulta molto piu credibile e convincente quandsoatenere cio € anche lei una
persona con disabilita, che e riuscita a scegtlareé la propria vita ed e felice di

averlo fatto.

Piu in generale, dunque, lo scopo essenziale dglpgr di auto-mutuo-aiuto e
quello di dare, a persone che vivono in situazieimili, I'opportunita di

condividere le proprie esperienze e di aiutarsi @strare I'uno all’altro come
affrontare i problemi comuni. L'auto-aiuto € quindn mezzo valido per
assicurare sostegno emotivo e materiale ai paaetipAll'interno del gruppo,

infatti, ciascuno sforzo individuale teso alla hismone di un proprio problema

% In questo caso ci si vuole riferire, piti che glaibportatori di un handicap fisico.
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diventa contemporaneamente sforzo atto a risolwara difficolta comune.
Ciascuno riceve e al tempo stesso da aiuto atfal®i verifica, pertanto, un
effetto singolare per cui chi da aiuto in realta rieeve, mentre chi cerca di
modificare una persona in realta lavora su seatasisrapporto con l'altro. Il fatto
che i partecipanti condividano, poi, il medesimaagjio permette che l'aiuto
scambiato risulti piu efficace ed incisivo di quetihe potrebbe essere prestato da
una persona distante da quel particolare profferBaacquisiscono, in tal modo,
specifiche informazioni riguardanti soluzioni pcieé apprese dall’esperienza
diretta, che di solito non sono ricavabili né d#ri] né dagli operatori
professionali, né dalle istituzioni assistenzidli.componenti del gruppo si
ritrovano quindi inseriti in una sorta di piccolstema sociale in cui smettono di
essere dei portatori di qualche disagio e diventamgece, membri di una rete
quasi familiare. L’auto-mutuo-aiuto € pertanto adagto uno degli strumenti di
maggiore interesse per ridare alle persone respiitésae protagonismo, per
umanizzare l'assistenza socio-sanitaria, per nr@le il benessere della

comunita.

Alla luce di quanto detto, € possibile raccogliemei seguenti punti le

caratteristiche principali dei gruppi di auto-muaiato:

% E come se tali gruppi mettessero l'accento stolierabilitd del destino comune, spingendo

cosi all'azione concreta per il superamento deitgpe difficolta.
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Condividono le proprieta dei piccoli gruppun numero ristretto di
partecipanti facilita l'interazione tra i soggettiespressione dei

sentimenti, la nascita e lo sviluppo di amiciziekazioni profonde;

Sono centrati su un problema e organizzati in relaz a specifiche
difficolta;
| membri del gruppo tendono ad essere dei:paiii fatto di vivere, o

di aver vissuto, una stessa condizione che deérliappartenenza al

gruppo;

Condividono obbiettivi comirn

L'azione & azione di gruppd’energia e la forza che il gruppo € in
grado di esprimere, sono sicuramente maggiori eignificative delle
possibilita che ogni singolo partecipante ha a alisgone per la

soluzione del problema;

Aiutare gli altri € una norma espressa dal gruppmgnuno, con la
propria esperienza e competenza, attraverso il raotf e la

condivisione, trae aiuto per sé e per gli altri;

Il gruppo € democraticoogni decisione, cambiamento, regola, viene

formulata, discussa e accettata democraticamente;
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* La comunicazione € di tipo orizzontateon ci sono modelli strutturati
di comunicazione: ognuno esprime liberamente ilppoo pensiero,

rispettando gli altri e senza accentrare su dasdcussione;

* |l coinvolgimento & personalegni persona decide autonomamente se
e come prendere parte al gruppo. Non e una deeisioposta da altri,
poiché partecipare al gruppo volontariamente auadmtsicurezza

nelle proprie capacita di scelta ;

by by

* La responsabilita & personaleogni persona € protagonista del

cambiamento che vuole ottenere e costituisce lagrisorsa per sé e

per il gruppo;

» L’orientamento e all’'azionele persone imparano e cambiano facendo.
Uno degli scopi dei gruppi € quello di sperimentawevi stili di vita e
di comportamento, nuovi modi di sentire e trasmetigoropri vissuti.
Attraverso gli sforzi ed i successi conseguitiammiosciuti nel gruppo,
la persona ha la possibilita concreta di aumengpEopria autostima

e di credere nelle proprie risorse.

Si sottolineano, infine, alcuni concetti base cpartecipanti di un gruppo di auto-
mutuo-aiuto dovrebbero ritrovare nelle proprie egpmze personali, quali

l'ascolto attivg quello attuato prestando la massima attenzioleeparole e ai
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gesti dell'altro; Empatia ossia la capacita di immedesimarsi e di metteesi
panni dell'altro per riuscire a comprenderlo infpnalita; ladivisione dei tempi
intesa come modalita di lavoro in grado di garanitirguaglianza; dvalutativita
non giudicare, bensi rispettare le idee dell'anche quando non si condividono;
la riservatezzacio che viene detto nel gruppo e patrimonio daapgo; lafiducia:

si decide di aprirsi all'altro perché si ritieneeckuesti, vivendo la medesima
condizione, possa capire meglio di chiunque ala@jcinanza solo attraverso di
essa si puo favorire un clima di confidenzialitd;fine laconsapevolezza di
la crescita personalecome mete ambite per migliorare la persona ed&et nel

suo complesso.

1.4 | servizi a bassa soglia di guida: criticitd enuove opportunita

Anche se tra le piu illuminanti, 'auto-mutuo-aiutostituisce soltanto una delle
forme sotto cui puO presentarsi un servizio aug@oizzato. Quest’'ultimo, in
generale, puo anche essere defirs@vizio a bassa soglia di guidaroprio

perché minimamente o per nulla soggetto ad impmsizdi alcun tipo, ma

dipendente in maniera esclusiva dalla volonta dedlesone che gli hanno dato
vita. Cio rappresenta, al tempo stesso, la debalezit punto di forza di questa
tipologia di servizi, costituiti, per l'appunto, dana rete la cui azione é

fondamentalmente libera. Tuttavia il costo di t#dderta € rappresentato dall’alto
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grado di indeterminazione che ne deriva: nessulimterno di un servizio auto-
organizzato, e infatti obbligato all’espletamentb wh qualche compito (per
esempio ad opera di prescrizioni di legge), macoiporta in logica conseguenza
che la rete, che oggi esiste per volere di coltw® Ithanno creata, domani possa
sparire su volonta delle stesse persone. Cio tradiésforte base volontaristica su
cui poggiano realta di questo tipo. Ne deriva, ged, che gli stessi risultati
eventualmente conseguiti da un servizio siffattangi del tutto opzionali,
facoltativi, cosi come le prestazioni che, per gjéssi motivi appena illustrati,
possono essere offerte ma non sempre garantiteulténore limite e poi
costituito dall'impossibilita, per tali servizi, @rogare prestazioni eccessivamente
specialistiche, le quali richiederebbero il possatisconoscenze troppo specifiche
per essere appannaggio di persone comuni. La figetbesperto, infatti, e
pressoché assente, cosi come quella del leadér, dhe, anche qualora insorga
una qualche leadership, questa non pud che esstpeale ed unicamente

finalizzata all’espletamento delle funzioni cuidgeérvizio e stato destinato per

volere dei suoi stessi creatori.

Come si e visto nellesempio di servizio auto-oigaato individuato nelle
esperienze di auto-aiuto, i servizi a bassa saljliguida sono prevalentemente
originati dal basso, dall’'esigenza manifestatadiitti interessati che decidono,

insieme, di mobilitarsi per dare risposta ad unbfmma comune. Cio favorisce
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quello che possiamo definiredbmmunity developmerti tratta del processo che
conduce allo sviluppo del sistema comunitario siboste ai bisogni della societa,

grazie all’emergere costante di nuove iniziatitgelogie di servizi.

Queste, dunque, le caratteristiche proprie dellaeltaeche si avvicinano
maggiormente alla dimensione dell’auto-organizzagio Ma €& opportuno
ricordare che accanto ad esse si pongono, ausipieatbe in continua interazione,
tutti i servizi che possono essere ricondotti atesna formale di cura, quelli
garantiti, cioe, a livello istituzionale, che defemo, pertantoservizi ad alta
soglia di guida Questi, come €& semplice e logico dedurre, mostran
caratteristiche specularmente opposte a quellenapgelineate, quasi fossero la
copia in negativo di queste ultime. Naturalmentesultera assai difficile
imbattersi, nell'esperienza quotidiana, in serviptalmente o affatto auto-
organizzati: caratteristiche degli uni e degliiadirritrovano, quindi, sempre piu
spesso compresenti e mitigate nell’attuale sistdnw@ura che, per le ragioni gia

esposte nel capitolo precedente, chiamiamo Welfixe
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CAPITOLO 1lI

L'ESPERIENZA VENTENNALE DELLA CAROVANA

Sono le ultime ore di luce di una calda giornatéirg primavera, mi trovo seduta
sulla solita panchina, al parco, e guardo mio digjiocare con altri bambini.
Questo € il posto dove abitualmente veniamo peseguggare, andare in bici,
trovare un momento di svago insieme. Ma oggi € iomng speciale: il parco é
molto piu popolato del suo solito. Striscioni elpatini ondeggiano sopra di noi,
e una miriade di bancarelle e giochi da fiera cidamo lunghe tavolate di gente
radunatasi qui per mangiare qualcosa in compa@auna festa di quartiere. Mi
giro intorno con lo sguardo per cercare di cogliedeassaporare gli umori delle
persone, ma subito il mio interesse viene cattudatbimmagine di due ragazzi,
seduti pochi metri avanti a me. Lui cinge la suacann un tenero abbraccio e,
accarezzandole dolcemente i capelli, sembra saskudolci frasi all’orecchio.
La ragazza, invece, appare silenziosa: guardaitempagno con aria incantata e
gli rivolge, di tanto in tanto, sorrisi amorevolt. sempre molto tenero assistere
allo scambio di affettuosita tra giovani innamaratiue sembrano come avvolti
in una bolla di sapone: pur circondati da cosiaa@nte, appaiono quasi ignari di
esserlo. D’un tratto, pero, lidillio si interromped richiamo di un ragazzo che,
avvicinandosi, li informa che lintera tavolata amici li sta aspettando con la

cena calda sul piatto.
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[1l.1 Storia ed inquadramento formale

L’episodio appena narrato costituisce un’esperiezmacretamente vissuta dalla
sottoscritta in occasione del suo primo incontra & realta dell’Associazione
“La Carovana” di Ancona. | due ragazzi di cui srlgea poche righe fa sono,
infatti, due giovani disabili che ormai da qualclieno partecipano alle attivita
condotte dall’Associazione. Questa ed altre espegi@vute giustificano il mio

interesse a raccontare in codesta sede di quedlanamicale ed accogliente che
da vent’anni offre, nel territorio anconetano, uigposta ai bisogni relazionali
delle persone diversamente abili. Un mondo nato @89 per iniziativa

dell'allora obiettore di coscienza dellANFFASNicola Magnanelli (tuttora

Presidente dell’Associazione) e del capo scoutAtetbna 7 del quartiere di

Pietralacroce Andrea Pacetti, il quale gia si oesapdi accompagnare, con
I'aiuto del proprio clan, i ragazzi disabili delIMFASS in piscina, dove questi
ultimi frequentavano un corso di nuoto. L'originel @yruppo puo dunque essere
ricondotta alla volonta di prestare un serviziaagazzi portatori di handicap e
alle loro famiglie. Pertanto, il modo iniziale dapportarsi al disabile era
pressoché quello del “servizio puro”, la qual cosduceva a considerare il

giovane portatore di handicap quasi esclusivamantee persona da aiutare.

%" Si tratta dell’attuale Associazione Nazionale Fglimidi Disabili Intellettivi e Relazionali.
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Presto, tuttavia, ci si rese conto che [effettimacoglienza di un soggetto
diversamente abile non potesse prescindere da pponta che fosse il piu
possibile impostato su di un livello paritario: npiti, dunque, chi da e chi riceve,
bensi un’amicizia autentica, disinteressata e sit@ attenta a valorizzare I'altro
e a promuovere il rispetto reciproco. Da simili queposti scaturi l'idea di
organizzare un primo campo estivo in compagniaragazzi disabili: si scelse,
pertanto, di trascorrere una settimana a Montéfatamtani dalle famiglie e dagli
impegni quotidiani. In quei giorni tutti i parteeipti ebbero modo di vivere nuove
esperienze e soprattutto di divertirsi nel prendemete ad una molteplicita di
giochi ed attivita, la qual cosa fece si che, da lgualche mese, si provasse a
ricreare la stessa atmosfera gioiosa che si emraes al campo di Montefano,
anche solo per un pomeriggio a settimana pres&alibncino Oscar Romero
messo a disposizione dalla Parrocchia di Pietra¢&crSi diede vita, pertanto, ad
un’esperienza di giovani volontari unica nel Comdnéncona, rivolta a ragazzi
portatori di handicap, con l'unico scopo di trasece del tempo insieme,
all'insegna dell'affetto, della condivisione e dailito reciproco. L’esperimento
riusci a tal punto che il gruppo, cosi creatosirsicchi velocemente di sempre
nuovi amici. Si opto, dunque, per il nome “La Cana&”, poiché ritenuto efficace

nel rendere lidea del clima allegro e spenago che lo caratterizzava e che

28| ocalita sita nel Maceratese.
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invitava a condividere i festosi momenti di incanin uno scambio reciproco
delle proprie ricchezze. Iniziarono a sussegupsitanto, svariati appuntamenti:
le riunioni del sabato pomeriggio a Pietralacroeelocali sopra indicati, le uscite
mensili per visitare paesi e citta del territoriccostante, i campi estivi, i piccoli
spettacoli teatrali ed altre attivita simili.

Tale esperienza si protrasse con successo nel degdoanni, tanto che il 10
Ottobre 1998 il gruppd subi una sostanziale evoluzione: si arrivd a ot
infatti, un’Associazione di Volontariato organizaaton obiettivi specifici,
affinché questa potesse istituzionalizzare la pegposizione ed essere presente in
maniera piu incisiva nel territorio e nei settohecla riguardassero. Nel 2002,
infine, si procedette all'iscrizione della stessasso il Registro Regionale del
Volontariato, la qual cosa le consenti di otterietieolo di ONLUS®®. Nonostante
queste trasformazioni avvenute negli anni, I'ergsisio che anima le attivita de
“La Carovana” € pero lo stesso del gruppo festasonéormale degli inizi, il
quale ha maturato nel tempo il sentimento di an@octhe oggi lega tutti i suoi
partecipanti, coinvolgendo continuamente nuovi ldis@ nuovi volontari, che
complessivamente raggiungono, allo stato attuatenwmero di circa novanta

persone.

% Questa la forma embrionale assunta da “La Cardvagigrimi anni di attivita.

%0 Organizzazione Non Lucrativa di Utilita Sociale.
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Proprio a ragione del suo inquadramento formale, Clarovana” trova la propria
regolamentazione nelle previsioni contenute deme 266/1991L egge-quadro
sul volontariatg con cui si intende disciplinare e promuovereetldt realta che
possono essere ricondotte alla dimensione volentache decidano di assumere
un aspetto formale dal punto di vista burocratloaiispetto della suddetta legge,
pertanto, I'Associazione in oggetté dotata di un proprio statuto che, tra le altre
cose, provvede ad elencare gli organi che la coggum e a descriverne le
rispettive funzioni. Tali organi possono essereividdiati nel’Assembleanel
Consiglio Direttivq nelPresidentee nelVicepresidente

L’ Assemblea costituita da tutti i soci, ha il compito di siae le linee
programmatiche e di indirizzo delle attivita; dipapvare il regolamento interno e,
annualmente, i bilanci consuntivo e preventivo; eteggere il Presidente, il
Vicepresidente e il Consiglio Direttivo; di delilaee 'ammissione e I'esclusione
dei soci. Essa e convocata e presieduta dal Pnéside in caso di sua assenza o
impedimento, dal Vicepresidente. Si riunisce almena volta all’anno entro il 31
Dicembre per I'approvazione dei bilanci, ma puohenessere convocata in via
straordinaria dietro richiesta del Presidente Gimisiglio o di almeno un terzo dei
soci. In virtu del proprio assetto democraticéskemblealelibera a maggioranza

dei voti dei presenti.

31 La cui sede & ad Ancona, in via del Conero n.B&3w la Parrocchia Santa Croce.
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Altro organo di fondamentale importanza e costitual Consiglio Direttivq il
quale risulta composto da undici membri che svalgdam propria funzione
gratuitamente. Essi sono il Presidente, il Vicepe#e, un segretario, due
coordinatori delle varie attivita svolte dall’Assazione, un tesoriere, un
consigliere con funzioni logistiche relativamentie aiscite e alle iniziative di
diverso tipo che I'Associazione promuove ed i quattapo-carretts. Il
Consiglioviene eletto dal’Assemblea dei soci all’inizio @jni anno di attivita
(che coincide, pit 0 meno, con I'anno scolastic®i eiunisce periodicamente,
circa ogni due o tre settimane, allo scopo di coam@ le attivita
dell’Associazione. Anch’esso, come I'’Assemblea,oavocato e presieduto dal
Presidente, al fine di stabilire gli incarichi peér buon funzionamento
dell’Associazione. Inoltre, sulla base delle linapprovate dallAssemblea, il
Consiglio svolge le attivita esecutive e amministrative 'édskociazione. Tra le
sue competenze ricade, inoltre, I'elaborazione alendei bilanci.

Gia menzionati, infine, ilPresidenteed il Vicepresidentell primo detiene la
rappresentanza legale dell’Associazione e puo essg@presentato dal secondo
ogni qual volta si trovi impossibilitato all’'eseza delle proprie funzioni o dietro

sua delega.

%2 Di questi ultimi si parlera pit approfonditamemiel paragrafo 111.3 relativo alle attivita svolte

da “La Carovana”.
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E’ possibile affermare, inoltre, che una realtd eonguella incarnata
dall'esperienza de “La Carovana” risponde efficaeeta alle raccomandazioni
della stessa legge 328/2880la quale intende, tra le altre cose, valorizzare
I'associazionismo volontario e con esso tutti igettj del cosiddetto terzo settore,
allo scopo di farne dei co-protagonisti attivi aetreazione del sistema integrato
di interventi e servizi sociali, in forza del pripo di sussidiarieta orizzontale di

cui la stessa legge si fa promotrice.

[11.2 Le finalita: una risposta ai bisogni relazionali della disabilita
L’idea che giustifica I'esistenza stessa de “Lad@ana” € dunque la volonta di
superare i fattori di emarginazione e di solitudictee spesso coinvolgono i
portatori di handicap, per favorirne, altresi, ¢aializzazione e l'integrazione in
un normale gruppo di amici, dove il rapporto trpartecipanti risulti paritario.
Non si rilevano, infatti, distinzioni di alcun tigea i disabili e i volontari, ma solo
regole stabilite e condivise in uno stile di vithece quello dell'amicizia e
dell'accettazione reciproca ed incondizionata. tégrazione dei ragazzi disabili

con i cosiddetti normodotati € pertanto finalizzat@rnire una risposta effettiva

% Norma a cui, spesso, si & fatto riferimento incpoenza e che concerne la realizzazione del

sistema integrato di interventi e servizi sociali.
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al diritto di vivere le esperienze tipiche dei caoy, diritto di cui tutti, senza
esclusione alcuna, risultano titolari.

Nel tentativo, spesso ben riuscito, di realizzai® tLa Carovana” punta al
rafforzamento del rapporto a due tra disabile @wm@lrio, con la convinzione che
ci0 consenta un coinvolgimento piu reale dei ragpprtatori di handicap nelle
diverse attivita proposte, nonché un approfondim@mni autentico della relazione
di amicizia che costituisce la ragione stessa dejese e dello svilupparsi di una
realta di questo tipo.

Inoltre, tra le finalitd che I'’Associazione si pme di perseguire, assume un
posto di rilievo anche la sensibilizzazione detlaista nei confronti dei problemi
e dei disagi legati alla situazione di handicapi geali spesso non si ha
consapevolezza se non si € costretti a viverlaguibpria pelle.

Infine, lattivita de “La Carovana” mira fortementalla ricerca di una
collaborazione reale con gli Enti pubblici e priyde altre organizzazioni di
volontariato e tutti i soggetti che, in vario modoa vario titolo, operano nel
territorio a favore delle persone disabili, acclu&crisulti piu agevole
I'organizzazione delle attivita ricreative ed estalastiche che costituiscono la
gran parte del lavoro svolto dall’Associazione.iHdtivita si spogliano, dunque,
del carattere assistenziale tipico di un servigtuzionalizzato, per assumere, al
contrario, toni spiccatamente informali. Il bisogaaui si cerca di rispondere €

infatti quello che, per forza di cose, non puo &m@vaccoglimento nel sistema
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formale di cura ed assistenza rivolto ai portattirihandicap (centri diurni e
residenziali, servizi scolastici ecc...) e che, pggg{o motivo, spesse volte rimane
insoddisfattd®. Spazi che, nell’esistenza di un normodotatota@miénte vengono
riempiti dalle relazioni amicali, per il ragazzo rfaiore di handicap
rappresentano, invece, abissi oscuri in cui shigsdi sprofondare e che spingono
alla fuga, nella speranza che il lunedi torni prestcon esso la solita routine. A
questo ingiustificato disagio si oppone, per l'amjoy l'operato de “La
Carovana”, la quale intende elevare il diritto aificizia al rango di diritto
universale, parimenti ad altri diritti che trovagaranzie nell’attuale sistema di
risposte alla disabilita. Cio con la lucida conwome che le relazioni non
costituiscano solamente un bene in sé, ma risu#iffioaci anche nel prevenire
l'insorgere di ulteriori disagi e nel rendere piacisivi gli stessi interventi
predisposti dai soggetti che compongono la retendbe d’aiuto rivolta ai
portatori di handicap. Perché soltanto riconosceihd@lore insostituibile che
I'amicizia assume nell’'esistenza degli individui,tditti gli individui, € possibile

parlare di una qualita della vita realmente dedriald nome.

3 Ci si riferisce, qui, al dramma che molti giovatiabili vivono durante il fine settimana, o in

qualunque altro momento lasciato vuoto dalle aétiscolastiche, riabilitative o terapeutiche.
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[11.3 Attivita ed iniziative
Gli strumenti piu funzionali al raggiungimento aefinalita appena descritte sono
individuabili nelle molteplici attivita posten essere dall’Associazione che, nel
fare cio, si avvale dell’apporto insostituibile gebpri volontari. Per comodita, é
possibile suddividere tali attivita in base agbicche queste si prefiggottoPitl
specificamente, esse si distinguono in:

« attivita di tempo libero, di carattere ricreatiy®r ragazzi disabili e non, e
attivita dirette a stimolare e migliorare la conuazione, la
socializzazione, la curiosita intellettiva e le aejpd dei soggetti disabili;

e incontri di formazione ed attivita di vario tipooli a sensibilizzare
'intera comunita nei confronti della problematicaappresentata
dall’handicap.

Del primo gruppo fanno parte, anzitutto, gli inabsettimanali a carattere ludico-
ricreativo che hanno luogo, a partire dal mesettbtide sino al termine del mese
di Maggio, ogni sabato pomeriggio dalle diciassetile diciannove, presso il
Centro Polifunzionale del quartiere anconetano ditr&®acroce, incontri in

occasione dei quali si cerca di valorizzare le capali cui tutti i ragazzi disabili

% Occorre precisare, tuttavia, che si tratta di soddivisione funzionale alla semplificazione
dell'analisi in corso e che, pertanto, qualsiastidzione netta rischia di non essere fedele alla

realta delle cose.
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sono comunque dotati, attraverso lavori manuaticlyi canti ed attivita simili,
nel tentativo di far sentire ciascuno protagongstartefice di quanto sta facendo
e prestando costantemente attenzione a non saaeléassistenzialismo. Spesso,
tuttavia, non ci si limita a rimanere all'internellh sala, ma si prende parte alle
iniziative e alle occasioni di divertimento chedgta offre, questo perché si e
convinti che sia di vitale importanza, per le peesdisabili, partecipare ed essere
inserite al meglio nel tessuto sociale, affinché n@nga a crearsi, per loro,
I'ennesimo ambiente protetto.

In occasione di questi incontri, ricalcando alcdegli aspetti organizzativi tipici
delle realta scoutistiche, la totalita dei raga#izabili e dei volontari si suddivide
nella formazione di quattro gruppi, denominati fe#ti”, ciascuno composto da
un numero piu 0 meno uguale di soci e giovani paritali handicap. Ogni gruppo
individua il proprio soggetto di riferimento nelldggura del “capo-carretto”,
componente con funzioni di rappresentanza all'imaedel Consiglio Direttiv® e

di responsabilita dal punto di vista organizzati®oturnazione, ciascun carretto
ha inoltre il compito di organizzare le attivitaechi andranno a svolgere insieme

il sabato pomeriggio.

% Per ulteriori chiarimenti si rimanda al paragrafitl.1, nella parte relativa al ruolo e alla

composizione dei vari organi dell’Associazione.
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Oltre agli incontri settimanali, “La Carovana” daave, al tempo stesso, partecipa
a feste, uscite al cinema o in pizzeria, concgite di uno o piu giorni, nei
dintorni o verso destinazioni piu lontane, e adiagtra attivita tipica di un
normale gruppo di amici. Tra queste iniziatihassume notevole importanza
I'organizzazione annuale di un campo-vacanza estiva settimana di vita in
comune trascorsa presso una casa con ampi spazinterni che esterni,
adeguatamente attrezzata per consentire l'autogesti Quest'esperienza
rappresenta, per i portatori di handicap, un momemblto significativo, poiché
esso si svolge al di fuori dei soliti contesti, fhane o residenziale, ai quali i
giovani disabili sono abituati. Ogni estate il cayacanza coinvolge un numero
assai elevato di partecipanti; tuttavia, un’attengi particolare € costantemente
posta affinché ciascun ragazzo disabile risultiidato” ad un volontario, la qual
cosa fa si che il giovane possa essere seguitgnnmomento della giornata e
stimolato in ogni attivita.

Altre iniziative di rilievo, che hanno assunto oinda qualche anno il carattere
dell’appuntamento fisso, sono costituite dall’'usdit camper, che I’Associazione
organizza solitamente nel mese di Maggio, e dalla mvernale sulla neve,
attivita la cui realizzazione prevede gia da temlgo partecipazione e

collaborazione del CAI.

37 Si tratta del Club Alpino Italiano.
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Queste ed altre iniziative hanno inoltre la caredtiea di essere aperte a tutti -
amici, volontari, sostenitori e cittadinanza - imamera tale da offrire a chiunque,
soprattutto a coloro che non abbiano esperienzettalirdei problemi legati
all’handicap, la possibilita di riflettere su unaova cultura della disabilita che
combatta il disinteresse e I'ignoranza oggi dildgak queste finalita rispondono,
ad esempio, i convegni organizzati in collaboragiacon altri soggetti del
territorio e riguardanti singoli aspetti del disagjenerato dall’handicap; tuttavia,
non possono considerarsi meno efficaci i momentivida mondana e di
divertimento periodicamente promossi dallAsso@as, come feste e concerti
cui tutta la cittadinanza é invitata a partecipahe riscuotono, spesso, un ampio
successo.

La realizzazione di tutte le attivita sopra desenitecessita, ovviamente, di risorse
economiche che, nel caso de “La Carovana”, sontwits da: contributi dei soci

o dei privatf®; contributi di enti o istituzioni pubbliche finaliate esclusivamente
al sostegno di specifiche e documentate attivifgragetti; donazioni e lasciti;

rimborsi derivanti da convenzioni o accordi; erdgratelative ad attivita

% Tra questi rientra, pertanto, anche il contribded cinque per mille che & possibile devolvere, in

sede di dichiarazione dei redditi, a questa compeadunque altra ONLUS.
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commerciali e attivita produttive margingli Tuttavia, la risorsa economica
prioritaria € rappresentata dall'autofinanziamentee le famiglie dei ragazzi
disabili e gli stessi volontari attuano, affinché Attivita descritte trovino

concretizzazione e non rimangano, invece, soltdet@rogetti.

[1l.4 Da assistiti ad amici
| circa quaranta ragazzi disabili che fanno pamé¢ gtuppo di amici de “La
Carovana” sono pressoché tutti portatori di un f@pdmentale, in grado, pero,
di instaurare un minimo di rapporto interpersonalecapaci di stare bene
all'interno di una comitiva, senza manifestaziomatteggiamenti aggressivi che
risulterebbe difficile gestire. Per scelta iniziatkell’Associazione, non si
accolgono, infatti, disabili con i quali risulti possibile intessere qualsiasi tipo di
relazione o proporre le varie attivita sopra deltee Questo perché si vuole
instaurare con il ragazzo disabile un rapportondicezia che spesso non esclude
la possibilita di oltrepassare le soglie costitaitdle iniziative promosse a livello

di gruppo. Tuttavia, all’handicap intellettivo spessi affianca quello fisico,

% Sj tratta, per lo piu, della vendita di maglietlee recano il logo dell’Associazione e della
creazione di bomboniere per le quali il committedezide di devolvere liberamente una certa

somma.
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condizione riscontrabile in diversi ragazzi chet@epano alle iniziative de “La
Carovana®.

Per quanto riguarda I'eta dei componenti disabilioltre possibile riscontrare un
mutamento di tendenza avvenuto nel corso degiulinni. Inizialmente, infatti,
“La Carovana” accoglieva ragazzi dagli undici-dedioni ai quaranta circa; gli
attuali amici dell’Associazione, invece, hanno ua&’eompresa tra i diciassette € i
cinquantacinque anni. Cio riflette, da un latojtéggiamento dei genitori, che
spesso si mostrano contrari a che il proprio figlienda parte, in loro assenza, ad
attivita di questo tipo in eta ancora troppo pnossiallinfanzia, dall’altro
I'innalzamento dell'aspettativa di vita che negliimi tempi ha interessato non
soltanto le persone portatrici di handicap, maatlattsocieta nel suo complesso.
Indice dei buoni risultati conseguiti da “La Caroe& pud essere considerato,

inoltre, il numero sempre crescente di disabili ebeebbero entrare a far parte di

40 Una riflessione differente & da farsi, invece, peanto riguarda i soggetti che presentino
esclusivamente una disabilita fisica: questi, tnfgpur non trovando resistenze ad un loro
eventuale ingresso da parte dell’Associazioneatigtdecidono autonomamente di hon prendere
parte a questa realta, poiché avvertono una néfésethza tra la propria condizione e quella dei
disabili mentali con cui verrebbero ad incontraidella storia ventennale de “La Carovana”,
infatti, pochissime persone recanti soltanto urgaldlita di tipo fisico hanno partecipato alle
iniziative dell’Associazione e, coloro che I'hanfatto, si sono posti per lo piu nel ruolo di

volontari che non di portatori di handicap.
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questo grande gruppo. Tuttavia, le disponibilitactoglienza non sono illimitate,
soprattutto se si intende continuare a garantirerapporto personalizzato tra
disabile e volontario. Per questo motivo, in oczasidella ripresa delle attivita,
vengono annualmente vagliate le richieste di insemto che pervengono
all’Associazione da parte delle famiglie, dei pssienisti che abbiano in carico il
soggetto disabile o di chiunque altro abbia intezes farlo. Cio nel tentativo di
stabilire un numero di accessi adeguato agli spatie effettive risorse umane a
disposizione. In questa stessa sede, inoltre,mivpde a considerare la gravita
dell’handicap recato da quanti chiedano di esseseriti, affinché venga accertato
che questi godano di quel minimo di autonomia rnean@s allo svolgimento delle
attivita previste.

Si é gia detto di come I'Associazione risponda so@no di amicizia delle
persone diversamente abili; quest'ultima, tuttaviggn costituisce ['unica
dimensione affettiva di cui sentano necessita vayio portatori di handicap che
decidano di aggregarsi a “La Carovana”. Spessaitinki assiste al nascere di
vere e proprie relazioni di coppia tra i ragazaathil*'. | giovani che hanno la
fortuna di trovare 'amore in questo contesto, spabdecisi a coltivarlo anche al

di fuori di esso, a tal punto da progettare, abcuolte, la creazione di una propria

1 Come testimonia |'esperienza avuta dalla sotttiacei posta ad incipit del presente capitolo.
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famiglia, progetto nei confronti del quale “La Ceana” tende, nei limiti del
possibile, ad assumere una posizione di tutela.

Quanto appena detto ci proietta diretti al cuorendi dei problemi oggigiorno piu
avvertiti dal disabile: quello che scaturisce diaglbgno che tutti hanno di vivere
una propria sessualita. Desiderio largamente repres per nulla tenuto in
considerazione in passato, riaffiora oggi con fgggmassumere i toni di un diritto
finora non riconosciuto. Proprio in virtu del sugpatto informale, “La Carovana”
non puo ignorare l'espressione di una simile egigenanche perché cio
significherebbe remare nella stessa direzione diensirutture per disabili che,
sovente, evitano di trattare 'argomento dadgran parte dei genitori che
considerano eterni bambini i propri figli disatkgli per questo, portatori impropri
di un simile bisogno. Saper rispondere in maniglegaata a richieste di questo
tipo e riuscire a gestirne le conseguenze implieaparte dell’Associazione, un
lavoro costante di approfondimento e formazionegiheda qualche tempo viene

svolto, perché avvertito dai volontari come necegssa

[11.5 1l ruolo del volontariato
“La Carovana” riconosce nei propri volontari delisorse insostituibili nel
perseguire le finalita che da sempre ha assunt@ goaprie. Per questo ha deciso
di prestare un’attenzione particolare alla formaegialei volontari stessi, nonché

alla diffusione del concetto e dello stile del vutariato, come dimostra la
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costante adesione, negli ultimi anni, al progeHEdtcare alla Solidarieta: scoprire

il volontariato™?

promosso dal Centro Servizi per il Volontarfdtarale progetto
consiste nell’avvicinare i ragazzi delle scuole meduperiori alle realta di
volontariato presenti nel territorio, dopo avedeguatamente preparati. E proprio
da questi incontri che proviene un discreto grugipeolontari de “La Carovana”,

i quali, infatti, hanno un’eta che va dai diciagseliciotto anni in su. Essi
provengono dall’intero territorio anconetano e apgragono alle piu svariate
estrazioni sociali.

Nel complesso, il numero di volontari eguaglia, pitmeno, quello dei ragazzi
disabili e, pur riscontrandosi un discreto turnovattavia permane negli anni un
nucleo stabile significativo.

Possono considerarsi volontari de “La Carovandi taloro che condividono le
finalitd e partecipano attivamente e con spirito sdlidarieta alle iniziative
promosse dalla stessa. Per divenire volontaritawviat, occorre dimostrare, in un
periodo di prova di almeno tre mesi, di sapersposare alla persona disabile

senza pregiudizi e soprattutto di essere convirgj per un’effettiva integrazione,

sia necessario il loro coinvolgimento con i normt@atio Compito del volontario €,

2 progetto che oggi prende il nome di “Volontaria. .ries
43 Per ulteriori chiarimenti in merito, si rimanda éragrafo 111.6 relativo ai rapporti con le

famiglie, i servizi e il territorio.
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dunque, quello di “svolgere la propria attivitarirodo personale e gratuito, con
costante correttezza e buona féde”

| giovani che iniziano a svolgere la propria atfivivolontaria presso “La
Carovana” trovano un gruppo accogliente, composto rdgazzi disabili,
eccezionali nel dare il benvenuto a nuove persee, vecchi volontari, attenti a
che il loro inserimento non preveda un prematunoasarico di responsabilita,
bensi rispetti la necessaria gradualita nel rappgrt alla disabilita.
L’Associazione e in grado di fare cio proprio perchn consistente nucleo di
volontari ha da sempre costituito un punto di nifento irrinunciabile sia per i
ragazzi disabili e le loro famiglie sia per i nuawrivati, dando stabilita al gruppo
nel suo insieme e assicurando il mantenimento defie di apertura e di
accoglienza verso tutti.

Altra prerogativa de “La Carovana” €, inoltre, daali salvaguardare la massima
liberta dei volontari nello svolgimento della pr@prattivita. Cio, tuttavia,
costituisce al tempo stesso un punto di forzadetiblezza: se da un lato, infatti,
permette di conservare inalterata I'autenticitdadspirito solidaristico, dall’altro
crea difficolta non indifferenti nell'organizzazierdelle varie iniziative, poiché
non si ha mai la certezza del numero di volontalmente disponibili a prendere

parte, in una data occasione, alle diverse atti&itao perché I’Associazione ha

“ Parole estrapolate dallo statuto de “La Carovana”.
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deciso di concordare 'unica regola che vincolaallontario a partecipare, per lo
meno, ogni qual volta il proprio carretto di appadnza si riunisca per
organizzare le attivita da svolgere insieme nadbintro del sabato pomeriggio. Si
tratta, dunque, di una realta accogliente chegrado di trasmettere fiducia nelle
capacita di ogni suo componente e che va incontro soltanto ai bisogni dei

disabili, ma anche alle esigenze mostrate dai vatdh

Esistono, tuttavia, momenti che scuotono la vitaiivolontario e rischiano di

destabilizzarlo da un punto di vista sia emotive ofptivazionale: uno di questi &
I'evento del lutto. In tanti anni di esperienzesute al fianco di ragazzi disabili, e
certamente capitato di dover superare la mortendidi questi amici e cio ha reso
necessari dei momenti di incontro finalizzati daf®rare insieme, magari con
I'aiuto di un esperto, I'evento doloroso che inabitmente sconvolge la vita della
comitiva. La convinzione alla base di iniziativengi e infatti quella secondo cui

il volontario non puo e non deve essere ritenutdusszamente una risorsa da

sfruttare, bensi un qualcosa di cui prendetsa, in quanto bene prezioso ma

“>Questi, inoltre, hanno la possibilita di condivieeon gli altri le proprie idee e perplessita anche

grazie allo strumento dell’Assemblea di cui si & garlato nel paragrafo IIl.1.
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facilmente degradabité

Accanto ai volontari non operano, all'interno dea“lCarovana”, dipendenti o
collaboratori retribuiti. Infatti ’Associazione,up potendo assumere personale
qualificato o avvalersi di prestazioni di lavorot@omo nei limiti necessari al
proprio regolare funzionamento o perché ritenuti atqualificare e specializzare
I'attivita svolta, ha da sempre rifiutato di farkkgn I'idea che il fiorire spontaneo
di un’amicizia non possa trovare un valido presgponel percepire una
retribuzione.

Diverso, invece, il discorso relativo a coloro aexidano si svolgere il Servizio
Civile. Da alcuni anni, infatti, “La Carovana” casisce una delle sedi accreditate
presso la Caritas della diocesi di Ancona-Osim@eanto possibile svolgere
presso I'Associazione tre o quattro delle treota settimanali previste,

svolgendo pero le rimanenti presso una o piu sadetaltre accreditate.

“® Se da un lato, infatti, il volontario ha la poski&idi rafforzare le proprie difese contro quel
particolare problema nei confronti del quale svolge propria attivita, dall'altro necessita
comungue di un sostegno valido che lo aiuti e wofatcia sentire da solo nei momenti difficili. |
volontari sono pertanto costantemente espostsahio di burn-out, che tuttavia pud essere evitato

se si ricorre puntualmente al confronto e all’asxoéciproco.
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[11.6 | rapporti con le famiglie, i servizi e il territorio
L’efficacia di tanto lavoro svolto rischierebbe,ttavia, di vanificarsi se “La
Carovana” non prestasse costantemente attenzioiméesdere e mantenere salda
una miriade di rapporti, pit 0 meno formali, cottitgli altri soggetti interessati a
vario titolo al tema della disabilita. L'aperturahec contraddistingue
I’Associazione al suo interno puo pertanto essdrevata nella disponibilita
mostrata dalla stessa nei riguardi di eventualabokrazioni o apporti esterni.
Prime per ordine di importanza risultano, dungaeglazioni che “La Carovana”
intrattiene con le famiglie dei ragazzi disabila ktessa strutturazione in carretti
risponde, infatti, all'esigenza di dare ad ogni iglla un’unica figura di
riferimento stabile che si incarna, per 'appumiella persona del capo-carretto,
cui e possibile rivolgersi ogni qual volta insorgaproblemi di varia natura
(tecnici, relazionali...), che possono essere inabinttai disabili e dalle famiglie
stesse che decidano di avventurarsi nel mondoAdsiticiazione. Oltre a cio, “La
Carovana” organizza, piu 0 meno annualmente, uma @i sono invitati a
partecipare anche i famigliari dei ragazzi disaliliquesta occasione si cerca di
coltivare ulteriormente la relazione di cui si erlp®, ma si tenta anche di
stimolare la creazione di legami piu solidi tréfdeniglie stesse, convinti che esse
costituiscano, le une per le altre, delle inestifhailsorse e fonti di appoggio, in

quanto portatrici di esperienze simili.
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Diversi, invece, i rapporti dell’Associazione coservizi, primi fra tutti i Centri
Diurni e Residenziali che accolgono, nella quotidi gli amici disabili de “La
Carovana”. Con gli operatori di queste strutturpreivvede ad organizzare, circa
due volte all'anno, degli incontri finalizzati ndanto al semplice scambio di
informazioni riguardanti i singoli ragazzi portatodi handicap, quanto al
raggiungimento di un livello di confronto costrutii in grado di affinare gli
strumenti di cui ciascuno dispone nel rapportdfairmaedesima persona. Si coglie
dunque l'occasione per riferirsi vicendevolmenteomportamenti dei ragazzi,
cOosi come sono stati osservati nei rispettivi cgthtenon mancando di fare
presente qualunque mossa possa essere avverfifssiatiazione come opposta
al lavoro che si cerca di svolgéfe

Frequenti, inoltre, risultano anche i contatti doservizi sociali per disabili del
Comune di Ancona, o meglio con le Assistenti Sooialoperanti, con le quali si
collabora, sovente, ancor prima che il ragazzobiesa&ntri a far parte del gruppo

de “La Carovana”. Molto spesso, infatti, la richigsdi inserimento di un giovane

" Piu nello specifico, & capitato, sovente, che @arovana” si trovasse a contestare alcune delle
decisioni adottate dalle strutture in oggetto, gual scelta di punire il ragazzo disabile che, nel
periodo trascorso presso la struttura, non si fassaportato secondo le regole, attraverso il
divieto di prendere parte, il sabato pomeriggidj agontri di Pietralacroce. Decisione, questa,
che non collima con la volonta dell’Associazione girantire ai suoi partecipanti un clima

accogliente ed amicale al di la dei meriti consiggui
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portatore di handicap perviene proprio dall’AssisteSociale che ha in carico
quest’ultimo, qualora partecipare ad una realtdlsigostituisca uno dei tasselli
ritenuti fondamentali all'interno del progetto pamslizzato che i servizi
elaborano a favore dell’'utente.

Ed e proprio con il Comune di Ancona che I'Assomag intrattiene uno dei
rapporti piu significativi, soprattutto in termifinanziari. L’Ente locale, infatti,
predispone regolarmente una somma di denaro fasdhiza coprire parte delle
spese che si e chiamati a sostenere per la reabreadel campo-vacanza estivo,
questo in virtt di una convenzione che viene armaate rinnovaf&.

Altro partner prezioso nella predisposizione diuak particolari attivita e
rappresentato dal sopracitato CAl, con l'aiuto gighle € ormai consuetudine che
I’Associazione organizzi un paio di uscite allanfuella invernale sulla neve e
quella primaverile in montagna), allo scopo di ¢rasere del tempo assieme,

passeggiando per le vicine localita montane.

“BAllinizio di tale collaborazione, tuttavia, il Conme si limitava ad erogare un contributo con le
stesse finalita sopra descritte, ma ci0 subi urdiigmte evoluzione nel momento in cui “La
Carovana” riusci a far prevalere lidea secondoqlele il campo estivo non debba essere
considerato un’attivita opzionale, bensi un diritbmegabile dei disabili e dei propri genitori,
diritto del quale 'Ente locale avrebbe dovuto faasonomicamente garante. Cid condusse, per

I'appunto, all'ottenimento della convenzione sudalet
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Come dimenticare, poi, la forte sinergia con il Cerservizi per il Volontariato,

il quale rappresenta un valido sostegno per I'oryazione e la promozione delle
associazioni di volontariato marchigiane. Con ilMC%a Carovana” collabora,
soprattutto, nell'intento di far conoscere aglidgtati delle scuole medie superiori
le esperienze di amicizia e di solidarieta che poss®ssere vissute al suo interno,
attraverso il gia citato progetto “Educare allaiGafieta™.

Di natura recente risulta, invece, il legame instgaicon I'Universita Politecnica
delle Marche, con la cui collaborazione “La Cara/alma organizzato, nel giugno
scorso, un convegno intitolato “Dal mangiare allae diritti di tutti®®. Il
convegno ha costituito un momento di confronto @psulla qualita di vita dei
ragazzi diversamente abili, che non puo guardale slla soddisfazione dei
bisogni primari, ma deve anche essere orientata efligenze del vivere
quotidiano, in tutte le sue sfaccettature. Taleasimme ha rappresentato, dunque,

il primo passo verso la costruzione di un rappodio collaborazione con

I'Universita marchigiana che si spera essere droatu

49 Tuttavia, ancor prima dell'awio di questo progetfé\ssociazione prendeva costantemente
parte ad azioni di sensibilizzazione che avevangdipresso scuole e parrocchie.

¥ A questa iniziativa ha preso parte, tra gli aitrDott. Aldo Levrero, psicologo e formatore da
anni impegnato nella riabilitazione e integraziatiedisabili mentali, il quale €& intervenuto su

aspetti organizzativi, etici e professionali dgltasa in carico di persone disabili.
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[11.7 Intervista al Presidente dell’Associazione: ta prospettive, criticita e
punti di forza

Nicola Magnanelli, storico fondatore ed attualesiRtente de “La Carovana”, ha
accettato con piacere di sottoporsi ad una pictalarvista rivoltagli dalla
sottoscritta. Egli spiega, infatti, che “occasiotmme questa rappresentano
strumenti utili a far si che la societa venga aosgenza delle iniziative di stampo
sociale che essa stessa contiene al suo interfattdiche una studentessa scelga
di fare dell’esperienza della nostra Associazidnema del proprio rapporto di
fine corso universitario costituisce un graditoorioscimento all'impegno e alla
gioia con cui operiamo da ormai vent’anni”.
Alla mia domanda relativa a quali siano, a suo fealiepunti di forza maggiori de
“La Carovana’, Magnanelli ha dunque risposto: “®euente la caratteristica che
ci contraddistingue in senso positivo ¢ il fatteedsere un’Associazione composta
da un numero assai elevato di giovani. Per quésttima che si respira agli
incontri, cosi come in occasione di ogni altra isiza da noi promossa, € un
clima di vera festa. Se infatti, come accade, sovaontari i primi a divertirsi,
per questi ultimi riuscire a divertire gli amicisdibili risulta di gran lunga piu
facile. Inoltre, gli stessi eventi mondani da niganizzati, quali feste e concerti di
interesse pubblico, hanno la capacita di coinvelder cittadinanza cosiddetta
“normale” in maniera indistinta, anche e soprattugtiella fetta numericamente

importante costituita da coloro che non abbianairac esperienza, diretta o
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indiretta, della disabilita. Cio, oltre a favorifentegrazione dei nostri amici nel
tessuto sociale, rappresenta un forte catalizzatdre attenzione sulle
problematiche che ruotano attorno alle personebilisalla gente offriamo,
dungue, un modo alternativo e tutt’altro che noipso accostarsi al mondo della
disabilita con un atteggiamento curioso e non ipitmorito.”

Accanto ed oltre le positivita riferite, mi intesava poi conoscere i punti di
debolezza che potessero contraddistinguere la area#il’Associazione; il
Presidente ha allora affermato che “una dellecitidtipiu evidenti &€ costituita dal
numero elevato di giovani disabili che chiedonotaotemente di poter entrare a
far parte del gruppo. Cio, pur rappresentando yonante feedback dell’attivita
svolta nel corso di questi anni in compagnia diitamici portatori di handicap, ci
obbliga, tuttavia, ad uno scontro quotidiano cohlmiti di spazio comunque
esistenti, ma ancor piu con le reali disponibili& volontari, che vanno pian
piano scemando soprattutto in prossimita dellai@t@gestiva. Proprio in questo
periodo dell’anno, infatti, risulta piu difficoltoscontinuare ad assicurare quel
rapporto di uno ad uno cui ’Associazione tienenaniera particolare.”

“Inoltre,” continua Magnanelli, “la stessa demowmith caratteristica del nostro
gruppo e spesso responsabile di una certa difficdn cui, a volte, si arriva a
prendere determinate decisioni. Per rendersi cdhtquanto cio sia evidente,
basta pensare alla composizione del nostro Coadigtettivo, che comprende, al

suo interno, ben undici membri. Se da un lato,tinfeio offre la possibilita di
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ricevere I'apporto, spesso prezioso, di piu soggdtllaltro rende assai piu
impegnativo il raggiungimento di un accordo chedssfil pienamente tutti.”
Avendo chiesto, infine, quali siano le prospettpig interessanti verso le quali
“La Carovana’ intenda proiettarsi, la risposta Betsidente & stata la seguente:
“Oltre al sogno di sempre, per il momento non aacaoncretizzato, di
organizzare un viaggio in America, tutti insiemengimpone il nostro stile, il
progetto che appare oggigiorno piu prossimo adrealzzazione, e che ha gia
visto una sua prima formulazione e presentaziomgieio mosso dal desiderio di
essere parte attiva nella creazione di una Comiibggio per giovani portatori
di handicap, in particolare per quelli che, piu ldedfri, sembrano in grado di
sostenere una simile autonomia di vita. All'interdell’abitazione andrebbero
dunque a convivere piu ragazzi disabili, affiancati questa esperienza, da un
team di operatori con il compito di aiutarli nelpssamento delle difficolta
quotidiane. Tale progetto, che prevede la collaboree del Comune di Ancona,
della cooperativa sociale “Papa Giovanni” e defladfazione “Il Samaritand®,
fornirebbe inoltre una risposta, anche se parziaddla comprensibile
preoccupazione che molti genitori di ragazzi dikdianno: quella relativa al

dopo di noi’

*1 Soggetti che operano entrambi nel Comune di Aneosestegno di persone diversamente abili.
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“Questa ed altre iniziative” conclude Nicola MageHlin“testimoniano come la
nostra Associazione, nata quasi per caso ventfanmappresenti oggi una realta
importante, che nel tempo ha saputo coinvolgeré gavani, crescendo nei
numeri, ma soprattutto nelle storie di amicizia w@ontari e ragazzi disabili.
Credo sia stata e continui ad essere una prezisasione di crescita per tutti
coloro che la frequentino, una crescita derivantallad conoscenza e

dall'accoglienza del disabile che si sperimentéeme.”
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CONCLUSIONI

Alla luce delle riflessioni di carattere generalguardanti I'attuale sistema di
Welfare e I'insieme di garanzie a favore dei soggitersamente abili, contenute
nei primi due capitoli del presente rapporto, l&$pnza appena descritta
rappresenta sicuramente una perla rara nell’attpalorama di risposte alla
disabilita riscontrabile a livello territoriale.

La caratteristica distintiva de “La Carovana” e iwduabile, a parere della
sottoscritta, nel rivelarsi una realta che, nata wmi propriamente informali, e
poi riuscita a mantenersi tale anche in seguitdesdersi costituita in

Associazione, pur presentando, quest’'ultima, ummdotipicamente strutturata.
Cio la rende ugualmente in grado, oggi come in giassdi impegnarsi

nell'assicurare il soddisfacimento di bisogni peuali le sole reti formali d’aiuto

spesso risultano insufficienti.

Altra riflessione, che l'esempio de “La Carovana’ suggerisce, consiste
nell'evitare di considerare la disabilita un prabke esclusivo dei soli individui

che ne siano portatori, per arrivare ad affermae,ancor prima a sentire
intimamente, che essa costituisce, altresi, un teanteresse pubblico,

nell'affrontare il quale si € chiamati ad intrapdene un’azione di livello sociale.
La comunita tutta, nel suo insieme, non puo igreibdisagio quotidianamente

vissuto, al suo interno, dalle persone disabiliy mpiesti motivi essa é
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improrogabilmente chiamata a farsi carico di unilgimproblema, predisponendo,
per prima, forme auto-organizzate di risposta chesgno realmente definirsi
servizi della comunitaper la comunita. In tal senso, la realta incarnata loa “
Carovana” costituisce, di certo, il piu illuminamtegli esempi offerti dal territorio

anconetano.
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