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Pero EUROPEI

Divagazioni di un handicappato di Calabria

E UEuropa
dell’handicap?

E normale chiederselo.
Dato che grazie ai nostri
sacrifici diretti (dovremo
campare chissa fino a
quando con

trecentomila lire al mese
di pensione e indiretti
ticket, aumento dei
prezzi ecc.), faremo
entrare Ultalia in Europa,
senza che nessuno ce

ne chieda il parere,
vogliamo almeno sapere
se saremo trattati come le
mucche italiane o come i
disabili dei paese nordici.

Mimmo Rocca

opo l'entrata in vigor,e
@/ della legge 104/92, la
legge quadro sull’han-

dicap, una ridda di speranze
veniva fatta circolare fra i disabi-
li, silenziosi dannati della terra.
Si sarebbero potuti istituire i
tanti servizi che urgono alle per-
sone immobilizzate, che non
possono uscire da casa (o dagli
istituti) per socializzare, lavora-
re, partecipare, divertirsi... vive-
re.

La legge afferma tanti bei prin-
cipi, tanto che a qualcuno stava
scappando un barlume di fidu-
cia: norme organiche per elimi-
nare le barriere architettoniche;
forte affermazione del diritto allo
studio; permessi per chi lavora e
deve assistere un congiunto
disabile, diritto ad avere un
alloggio accessibile, se si ha
diritto ad una casa popolare;
servizio di assistenza alla perso-
na, ecc..

C’era addirittura da essere
entusiasti di tanto ben di dio!

Anch’io, a dire il vero, speravo
qualcosina (non troppo, data la
mia naturale diffidenza verso chi
ci governa) da questa legge che
doveva risolvere i tanti - troppi-
problemi dei disabili in Italia.
Che sciocco sono stato a lasciar-
mi andare! Letta bene la legge (al
campo estivo di Locri, nel luglio
scorso, ci abbiamo perso alcune
giornate. Scusa compagno sole!),
ho visto che intanto né le regioni
né i comuni sono obbligati ad
istituire servizi. “Possono”, sola-
mente “possono”. E chi sarebbe-
ro gli uomini che “potrebbero”
occuparsi dei disabili? Gli asses-
sori e i funzionari regionali e
comunali che si sono mangiati i
miliardi delle tangenti, del
malaffare eretto a norma metodi-
camente praticata? Quelli che
con tutta la voracita possibile si
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mettono il grembiulino e aiutano
solo i “fratelli” loro? Ma anche
quelli che non sono massoni,
mafiosi o tangentari, credete che
veramente hanno la forma men-
tis per pensare ai cittadini vitti-
me di geni degenerati, delle
malattie, degli incidenti, dell’e-
marginazione? Quale Assessore
alla sanita o ai “S.S.” prendera
I'iniziativa di istituire il servizio
di assistenza alla persona disa-
bile? Non certamente quelli della
Regione Calabria, dal momento
che cio “poteva” essere fatto
entro il mese di agosto e non ¢
stato fatto.

Allora rischiamo di essere
veramente figli della luna se spe-
riamo che la Regione e i Comuni
faranno qualcosa per i propri
cittadini disabili.

Per il resto, se cio non bastas-
se, ci pensa il Governo centrale.
Gia la circolare ministeriale che
si occupa dei lavoratori familiari
di handicappati ¢ un esempio di
come si puo restringere o vanifi-
care una norma che avrebbe
potuto almeno far respirare
qualche genitore di disabile. Per
quanto riguarda la possibilita di
andar ad abitare in un alloggio
dell'TACP piu accessibile, poi, la
cosa diventa praticamente irriso-
ria dato che da tempo non si
costruiscono che pochissime
case popolari e con la preventi-
vata svendita del patrimonio
degli IACP si rischia addirittura
di essere buttati fuori, se gia se
ne abita una.

Ho fatto solo alcuni esempi
per denunciare la capacita di
questa casta di governanti di
fare leggi che nella sostanza non
modificano nulla, ma che con la
solita faccia di bronzo permetto-
no loro di dire: “Siamo moderni
ed al passo con I'Europa”.
Adesso va di moda: tutto si fa




per essere degni di entrare in
Europa! In una trasmissione
sull’handicap, trasmessa da una
TV privata nel mese di giugno,
dissi che non speravo molto, né
da questa legge, né dalla situa-
zione in generale. Si era da poco
insediato il governo Amato (dal
nome del suo presidente, benin-
teso) e nulla di buono si presagi-
va. Ero convinto, e lo dissi, che i
tagli alla sanita, all’assistenza,
ecc., sarebbero continuati. Era
logico aspettarselo dato i tempi
e la lucida politica di smantella-
mento dello “stato sociale”, che
tra l'altro nel Sud Italia ancora
non avevamo assaporato piena-
mente. Purtroppo i presagi
erano imprecisi, addirittura
edulcorati, rispetto a quanto ¢
stato fatto e programmato di
fare, per sanare il debito pubbli-
co naturalmente! Per dare l'assi-
stenza gratuita solo a chi ne ha
veramente bisogno, chiaramen-
te? Per entrare in Europa. Ci
risiamo!

Confesso che istintivamente
comincio ad odiare 'Europa.

Per una serie di motivi. Infatti,
prima i “paesi europei” erano
quelli dove si doveva emigrare
per non morire di fame; ora é
I’Europa che ci impone altri
sacrifici e fa ammazzare 400
mila mucche da latte perché
dobbiamo, in Italia, comprare il
latte prodotto in Germania.
L’Europa che vogliono fare,
soprattutto i tedeschi, ¢ anche il
razzismo, i neonazisti piu i vec-
chi e nuovi fascisti, le violenze
contro i deboli, gli egoismi piu
cinici e rigidi dei ricchi, i nazio-
nalismi economici e finanziari, la
chiusura delle frontiere ai perse-
guitati politici o dalla fame. E mi
fermo qui...

E I'Europa dell’handicap?

E normale chiederselo. Dato
che grazie ai nostri sacrifici
diretti (dovremo campare chissa
fino a quando con trecentomila-
lire al mese di pensione) e indi-
retti (ticket, aumento dei prezzi,
ecc.), faremo entrare I'Italia in
Europa, senza che nessuno ce
ne chieda il parere, vogliamo
almeno sapere se saremo trattati
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come le mucche italiane o come i
disabili del paesi nordici.

Dato per scontato che lo Stato
italiano non risolvera i nostri
problemi, anche perché le dispo-
nibilita finanziarie non lo per-
mettono (altrimenti il “nuovo
modello di difesa” come sara
finanziato visti i nuovi compiti
che I'apparato militare sara
chiamato a svolgere - da chi? -
dopo la sconfitta, senza batta-
glia, dei terribili comunisti) una
speranza (un’altra ancora?) per
noi disabili avanza all’orizzonte
del 2000, soprattutto del Sud
(Lega, sono anch’io sciovinistal):
con il “libero movimento delle
persone” (ahi, ironia delle paro-
le!) in Europa, potremo recarci,
non piu “emigrare”, nei paesi
dove gli handicappati vivono
meglio.

Li se ci accovacceremo davanti
ad una banca, con la manina
protesa, qualche marco lo raci-
moleremo, magari con contorno
di pedate dei nazi.

Pero, anche noi saremo in
Europa!




Una carrozzina per le Ande

Ad Ibarra, per cause an-
cora da identficare,

'80% degli abitanti soffre
di gravi forme di epilessia
(ci sono casi di 14
scariche al giorno e non
sono rari i casi di morte
anche di bambini) e la
medicina curativa (1 sca-
tola che dura i settima-
na) corrisponde a un sa-
lario mensile.

Il movimento di Capodar-
co ha collaborato con
gruppi di base in Ecuador
findal 1985,

e si e impegnata

a realizzare 14 progetti
in diversi ambiti:

da quello della
prevenzione sanitaria

a quello dell'inserimento
lavorativo,

o dell’alimentazione
complementare;

sono nate anche

due comunita di vita

ed uno dei progetti
riguarda la realta

dei bambini di strada.
(Coloro

che intendono collaborare
si possono rivolgere a
Beppe Rozzoni presso la
Comunita Progetto Sud
di Lamezia Terme)

Beppe Rozzoni

'8 ottobre di que-

st’anno si & costi-

tuita ufficialmente,
davanti al Notaio, I’Associazione
“Comunita Internazionale di
Capodarco”.
Era impossibile, per un movi-
mento che da piu di 25 anni
lavora con gli emarginati, con
gli ultimi, con i dimenticati di
questa nostra ricca Italia,
restare indifferente, non
lasciarsi coinvolgere dall’appel-
lo di alcuni amici ecuadoriani.
E bastata una piccola scintilla,
un piccolo contatto, una timida
richiesta di aiuto, per accende-
re un grande fuoco di speranza
e progettualita. E bastato poco
per scoprire che le situazioni di
emarginazione, di poverta, di
solitudine, spesso drammati-
che, che nel corso della nostra
lunga storia di volontariato
abbiamo incontrato, non erano
le pit drammatiche. E bastato
un viaggio non turistico in quei
luoghi per capire che il livello di
poverta e di bisogni presente
nel III mondo non €& paragona-
bile alle situazioni di casa
nostra. Il povero, qui, si trova
in un contesto di benessere e,
pur con fatica, riesce a soprav-
vivere. La i poveri muoiono di
fame e di malattie e gli handi-
cappati strisciano per terra per-
ché non hanno carrozzine.
Solo pochi e insufficienti dati
per inquadrare il campo di
intervento.
L’Ecuador ¢ un paese con
13.000.000 di abitanti e un
debito estero globale che supe-
ra gli 11 miliardi di dollari. Piu
di 200.000 bambini sono in
pericolo di vita per denutrizio-
ne. Quasi 1.300.000 ecuadoria-
ni sono portatori di handicap.
Nella maggior parte dei casi
I'handicap € causato dalla man-
canza di iodio nell’alimentazio-
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ne. Nella sola Penipe, cittadina
di 14.000 abitanti ci sono piu
di 700 handicappati a causa
della carenza di sale iodato.

Ad una situazione sociale cosi
drammatica, occorre aggiunge-
re l'estrema poverta e miseria.
Ad Ibarra, per cause ancora da
identificare, '80% degli abitanti
soffre di gravi forme di epilessia
(ci sono casi di 14 scariche al
giorno e non sono rari i casi di
morte anche di bambini) e la
medicina curativa (1 scatola
che dura 1 settimana) corri-
sponde a un salario mensile.

I1 movimento di Capodarco ha
collaborato con gruppi di base
in Ecuador fin dal 1985, ma
piu che entrare nel dettaglio dei
risultati ottenuti, dei progetti
realizzati o da realizzare, credo
sia piu importante evidenziare
la filosofia d’intervento perché
questa deve essere la discrimi-
nante di giudizio sulla giustezza
o meno di come si opera.

Una prima particolarita da sot-
tolineare ¢ la scelta di collabo-
rare con partners locali puo
sembrare una cosa insignifi-
cante, ma lo al contrario valuto
questa scelta come principio
fondante. Siamo troppo abitua-
ti, nella nostra cultura euro-
centrica, a leggere un territo-
rio, i suoi bisogni dal nostro
punto di vista e a progettare
interventi sulla base di quanto
vediamo, sempre secondo la
nostra ottica e il nostro modo
di vedere. L’aver individuato,
invece, dei partners locali che
fungono da osservatori e in
grado di elaborare i reali biso-
gni espressi dalla gente, signi-
fica mettersi all’ascolto dell’al-
tro per cercare di capire le sue
esigenze e dargli le risposte che
esso stesso ritiene piu adatte
alla soluzione del proprio pro-
blema. E partendo da questi




partners locali, espressione
della popolazione, delle loro
richieste, che il Movimento di
Capodarco si é fatto carico e si
¢ impegnato a realizzare 14
progetti in diversi ambiti: da
quello della prevenzione sani-
taria a quello dell'inserimento
lavorativo, o dell’alimentazione
complementare, sono nate
anche 2 comunita di vita ed
uno dei progetti riguarda
anche la realta dei bambini di
strada.

La peculiarita di tutti questi
progetti sta nel fatto che tutti
vengono realizzati attraverso le
risorse umane del posto e non
attraverso volontari stranieri e
quindi estranei alla loro cultu-
ra. Nell'ottica della valorizzazio-
ne delle risorse umane presenti
si inquadra un altro principio
caratterizzante la nostra filoso-
fia d’intervento e cio¢ quello di
realizzare programmi di promo-
zione dell’auto sviluppo degli
handicappati e degli emargina-
ti, oltre che delle popolazioni e
dei gruppi locali. Rendere pro-
tagonisti le persone e i popoli
della propria autoliberazione
non ¢ cosi facile; occorre passa-
re attraverso un processo di
autoanalisi e di coscientizzazio-
ne delle proprie condizioni di
sfruttamento ed emarginazione
e quindi di violenza, finalizzato
allo sprigionare potenzialita
nascoste o sopite. Non ¢ facile,
ma sperimentandola ci siamo
accorti che € l'unica formula
vincente.

E allora diventa essenziale e
non corollario il riconoscere
l'altro (comunque esso sia, qua-
lunque cosa abbia fatto o subi-
to) come soggetto, credere in lui
e crederlo capace di decidere
del proprio futuro. Ancora una
volta mi tocca mettere in guar-
dia dal pericolo di eurocentri-

smo che ci porta ad esportare i
nostri modelli di sviluppo, non
credendo nelle possibilita delle
popolazioni di autoprogettarsi.
Siamo ancora convinti, spesso,
che la loro poverta sia causata
da loro incapacita. Si tratta
allora di riaffermare il diritto di
autodeterminazione dei popoli,
contro le logiche degli organi-
smi finanziari e delle multina-
zionali: il debito estero e le con-
tromisure proposte dal Fondo
Monetario Internazionale e
dalla Banca Mondiale negano
questo diritto. Questi organismi
chiamano norme di aggiusta-
mento strutturale una serie di
vincoli di spesa nel settore del
sociale che vanno ad aggravare
le situazioni gia catastrofiche
dell’emarginazione e della
poverta.

Tutto questo nostro lavoro con
un unico grande obiettivo: quel-
lo di stabilire un equilibrio
NORD/SUD del mondo fondato
sui valori del diritto di giustizia
e del minimo vitale universale.
Due grandi valori, realizzabili
solo se saremo di capaci di far
capire alla gente che partire
dagli ultimi significa crescere
tutti. Certo questo vuol dire
ridimensionare sogni e progetti
che pero da tempo si sono rive-
lati bolle di sapone. Sono indi-
catori di questo le cosiddette
poverta post-materialistiche: la
solitudine, I'impoverimento dei
rapporti umani. l'incapacita a
comunicare per giungere fino
alla perdita del senso della pro-
pria vita che ha come uniche
valvole di sfogo la droga, l'al-
coolismo o il suicidio.

E una realta triste, ma che la
societa non € piu in grado di
nascondere, € un atto di accusa
nei confronti di una societa che
non ha saputo e non sa propor-
re che valori e bisogni fatui,
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vuoti e senza senso, ma proprio
questo aver toccato il fondo,
questa presa di coscienza di
una realta oltre cui non si puo
andare, puo diventare la molla
positiva che ci spinge a contri-
buire a ritrovare valori che
valga la pena di vivere e per cui
lottare. E allora il compito che
spetta al movimento di
Capodarco non € solo quello di
realizzare progetti nel paesi del
Sud del mondo, ma € anche e
soprattutto di un lavoro capilla-
re, qui da noi nel campo educa-
tivo e culturale per costruire un
nuovo modello di persone capa-
ci di diventare solidali e di
restituire: far capire alla gente
che per eliminare la miseria del
III mondo, bisogna cambiare le
cose qui.

Bisogna cambiare strutture
economiche, politiche, ma
prima ancora la nostra menta-
lita e il nostro livello di vita e di
consumi. E questa la solida-
rieta, chiave della pace. Solo
agendo in questa direzione, solo
cambiando le regole del com-
mercio internazionale, solo
ristabilendo la giustizia, non ci
sara piu bisogno di noi, che ci
crediamo buoni per il solo fatto
che restituiamo con una mano
una minima parte di quello che
con l'altra mano abbiamo ruba-
to in abbondanza e con il quale
abbiamo costruito il nostro
benessere.

Se il fine ultimo del nostro
intervento non ¢ quello di agire
sulle cause strutturali della
poverta, allora faremo solo
interventi assistenzialistici che
chiederanno sempre la nostra
presenza, la dipendenza da noi;
nostro obiettivo € invece quello
di scomparire, di non servire
piu e di vedere ogni popolo e
ogni persona che abbia la pos-
sibilita di autorealizzarsi.




lo dico che il Cottolengo occorrera chiuderio
o ci finiremo chiusi noi

ono nata a Tivoli

nel 1948, una

malattia a tutti
sconosciuta mi diede un corpici-
no deformato. Dopo diversi anni
trascorsi negli ospedali romani
tornai a casa e iniziai ad andare
a scuola. All'eta di dieci anni ter-
minai le elementari e fini cosi il
periodo pit normale della mia
vita. Cominciarono subito dopo i
viaggi a Lourdes. Sognavo di
poter studiare, incontrare molti
amici, un futuro felice.

I miei genitori sperando di
trovare un luogo adatto a me,
mi fecero entrare nel Cottolengo
di Roma. Avevo poco piu di dieci
anni. Vi restai per quindici lun-
ghissimi anni. Smisi di studiare
perché vi erano solo scuole dif-
ferenziali. Ero nel reparto delle
bambine, la piu piccola aveva
circa tre anni, le piu grandi
diciotto vent’anni. Passavo le
mie giornate con Teresina; mi
faceva pregare e mi diceva di
ringraziare Dio, perché ora io
ero al sicuro, che per la famiglia
ero un peso, e che cosi non fini-
vo sul marciapiede a chiedere
I'elemosina. A dodici anni pas-
sai nel reparto S. Bernadetta,
ero la piu piccola. Per dieci anni
ho dormito in una camera di
sedici letti dove solo due aveva-
no un handicap fisico, tutte le
altre erano molto gravi e urlava-
no giorno e notte. Le giornate
trascorrevano vuote, solo una
cosa ci veniva chiesta insisten-
temente dalle suore: pregare,
pregare, pregare. Spesso veni-
vano delle signore ben vestite a
trovarci; noi pronte in fila lungo
il corridoio eravamo costrette ad
accettare i pacchetti o le mille
lire che ci facevano scivolare
nelle mani. In quindici anni di
Cottolengo non ho mai visto
entrare un giornale; a me piace-
va l'intrepido ma lo dovevo tene-

Nunzia Coppede

re nascosto perché era scanda-
loso. Della televisione potevamo
vedere solo la TV dei ragazzi. Gli
orari del pranzo e la cena erano
assurdi: pranzo 11,30, cena
17,30. Alle 19 tutti a letto, alle
21 si spegnevano le luci. Pur
essendo maggiorenne non pote-
vo uscire senza il permesso
della Superiora, dovevo chieder-
lo anche se uscivo con qualcu-
no della mia famiglia.

A venticinque anni tornai a
Lourdes; non era una scelta, mi
mando la superiora.
Malvolentieri mi lasciai salire sul
treno, ma questo viaggio divenne
importantissimo per la mia vita.
Incontrai Roberta, mi parlo di
comunita autogestite dove per-
sone disabili e non vivevano
insieme e lavoravano. Mi passo
una rivista: “Partecipazione”. Io
la lessi con tanta speranza e
subito dopo scrissi a don Franco
Monterubbianesi. Entrai nella
comunita di Capodarco di Fermo
nel luglio 1974, incontrai un
nuovo modo di vivere insieme.
Non ero piu un numero, qui chi
mi aveva accolto credeva in me.
Ripresi a studiare, imparai a
lavorare, mi si scateno la sete
del sapere. Tramite esperienze di
autogestione, relazioni di aiuto,
rapporti paritari, la mia vita ¢
cambiata completamente. Ora
non sono piu quel piccolo insi-
gnificante essere custodito da
altri, ma sono una persona che
nonostante le difficolta fisiche
ha imparato a gestire la propria
vita ... ed ho imparato anche a
lottare con altri e per altri per-
ché non vengano calpestati nei
loro diritti.

Ho scritto un libro autobio-
grafico dove ho raccolto le parti
piu salienti degli anni trascorsi
al Cottolengo con l'obiettivo di
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rendere pubbliche le violenze
subite tra quelle mura e per
metterle a confronto con la mia
vita di oggi.

Certo so che i grandi istituti
esistono ancora e che le vicende
che racconto sono tutt’ora sto-
rie quotidiane di altre persone.
Scrivere la mia storia ha signifi-
cato raccontare a tutti uno stile
di vita violenta che conosce solo
chi la subisce. Quando invece
ho letto le tante reazioni e le
tante condanne alla richiesta di
chiudere il Cottolengo di Torino
espressa la sera del 21/10/°92
nel famoso show televisivo di
Maurizio Costanzo dopo la
proiezione del filmato girato dal
regista Silvano Agosti nella
“Piccola Casa della Divina
Provvidenza” mi sono sentita
cadere il mondo addosso. Non
sono tra gli stimatori di quella
trasmissione, né mi trovo in
sintonia con quel modo di
affrontare le grosse problemati-
che della societa, Cido nonostan-
te credo che l'istanza non fosse
cosi inopportuna. Perlomeno la
si poteva recepire per approfon-
dire un dibattito nei confronti di
questa intoccabile istituzione, al
limite per direi che oggi il
Cottolengo non si puo chiudere,
ma che cosi com’e va superato.

Mi ha turbata constatare che
tutti sono intervenuti per dire
che il Cottolengo di Torino €&
una Istituzione buona cosi
com’é, nulla & da ritoccare,
nulla ¢ da abolire, essa deve
rimanere cio che &. Mi ha delu-
so di tutta questa vicenda l'as-
senso dato pubblicamente da
noti personaggi al mantenimen-
to di tale struttura senza cono-
scere il dramma di coloro che
subiscono la logica assistenziale
esistente in tale realta.

Io non voglio parlare solo del
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Cottolengo di Torino, ma vorrei
allargare la mia riflessione a
tutti gli istituti pubblici e privati
esistenti ancora oggi in Italia.
Ce ne sono ancora molti e tutto
fa pensare che ne nasceranno
altri. Spesso si chiamano con
nomi diversi; questo dipende
dal tipo di servizio che viene
garantito al suo interno, ma
tutti hanno una gestione pira-
midale che schiaccia la voglia di
vivere degli handicappati ricove-
rati. In questi luoghi si prende
in considerazione la menoma-
zione fisica o psichica causata
dalla malattia e si dimentica la
persona con tutte le sue poten-
zialita e risorse; tutto con una
logica assistenziale perversa che
ci ossessiona, facendoci diven-
tare soggetti passivi condannati
a pagare per non essere nati
“normali”.

E ancora molto forte la con-
vinzione che a persone con
disabilita grave ( ma anche
meno grave), basta garantire la
copertura dei bisogni “primari”,
definiti da chi non sara mai
ricoverato in questi luoghi. La
chiusura, dicono, li fa vivere piu
tranquilli perché non 1li sottopo-
ne al confronto con la dura
realta. La verita € che a vivere
tranquilli sono coloro che giudi-
cano la cosa dal di fuori.

A mie spese, nei lunghissimi
quindici anni che ho trascorso
al Cottolengo di Roma, ho impa-
rato che non sono i grandi padi-
glioni pieni di luci a rendere
felici le persone che ci vivono, e
neanche i lustri salotti o le mae-
stose piante, i lucidi pavimenti,
il piatto caldo puntuale e un
letto comodo. Tutto questo, in
cambio della liberta di una per-
sona, si trasforma in catene
roventi, perché ognuno, in que-

ste grandi case diventa un
numero, un oggettino da posi-
zionare secondo un programma
stabilito da qualcun’altro, perde
identita, dignita, capacita di
riconoscersi uomo o donna.
Ricordo le mie giornate vuote in
quel tetro corridoio, lunghe,
infinite; oggi le mie giornate
sono piene d’esperienze, signifi-
cati, scorrono brevemente e
ogni sera vado a letto con la
preoccupazione di non essere
riuscita a fare abbastanza.
Eppure io avevo bisogno di assi-
stenza ieri quanto ne ho oggi,
ma ¢ cambiato I'ambiente in cui
io abito, ora non sono una pedi-
na da telecomandare ma una
persona con cui vivere insieme.

Piu volte mi € capitato di sen-
tir definire luoghi come il
Cottolengo altamente umanitari
perché sostenuti da prestazioni
volontaristiche e caritatevoli;
anche molti articoli della rasse-
gna stampa contro Maurizio
Costanzo sottolineano proprio
questo aspetto. “Mille volontari
dedicano molto del loro tempo
agli ammalati del Cottolengo e
loro rispondono con il sorriso”;
questa frase ripetuta un po’ da
tutti da un significato falso
distorto e pietoso alla realta. Mi
chiedo quale dimensione puo
avere un rapporto costruito per
lasciarti perennemente nella
dipendenza, una relazione per-
sonale che si consuma in
ambienti senza confini dove il
numero delle persone ¢ illimita-
to e non si vive con l'ottica di
crescere insieme ma si annulla-
no anche le volonta esistenti.

Nonostante tutto anch’io
penso che oggi il Cottolengo di
Torino non si puo chiudere
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come non si possono abolire gli
altri Cottolenghi e le tante altre
istituzioni pubbliche o private
sparse in tutta Italia, che pur
cambiando nome utilizzano lo
stesso stile. Non possono chiu-
dere perché le istituzioni e la
societa non saprebbero offrire
condizioni migliori a tutte quelle
persone che sono ricoverate.
Pur essendo state sperimentate
anche in Italia forme diverse di
servizi in seminternato, piccoli
alloggi, comunita autogestite,
inserimenti individuali sostenu-
ti da adeguati interventi assi-
stenziali, si sono favorite fino a
oggi le istituzioni totali penaliz-
zando con il taglio finanziario lo
sviluppo di una rete di micro
realta, di servizi mirati che
potevano diventare la reale
risposta ai bisogni di molte per-
sone disabili. E mancanza di
volonta politica! E mancanza di
capacita organizzativa! Ci sono
dei responsabili! Tutto questo &
conseguenza di scelte ben preci-
se che sostengono la logica del
ghetto, lo ha dimostrato la pole-
mica rivolta a Maurizio
Costanzo per la difesa del
Cottolengo cosi com’é, lo confer-
meranno ulteriormente i tagli
della finanziaria che andranno
ancora una volta a penalizzare i
servizi alternativi agli istituti.

In questi mesi, mentre giro
I'Ttalia a presentare il mio libro
sulla esperienza di quindici
anni rinchiusa nel Cottolengo,
nelle diverse presentazioni del
testo, incontro giovani € meno
giovani, racconto il mio vissuto,
raccolgo la disapprovazione di
massa alla ghettizzazione, e
trovo in cio la forza di sperare
in un domani costruito da
uomini e donne piu giusto e piu
uguale per tutti.




Eritrea: un viaggio nel sapore della liberta

on c’é solo la distan-
% za oggettiva scandi-
ta dalle sette ore di

volo, il tempo necessario per
arrivare da Roma ad Asmara, a
giustificare la diversita di un
altro popolo, la sua civilta, la
sua cultura.

Nello stesso momento in cui
poggi il piede sul suolo africano
ti investe un certo tipo di aria,
di odore, di colore che sono
completamente diversi da quelli
ai quali siamo abituati in occi-
dente.

E stata la prima sensazione
forte che mi ha colpito e che si &
estesa e rinforzata per tutto il
resto della mia permanenza:
non solo l'aria, ma la gente, la
sua socialita, il suo modo di
comunicare, di gestire i suoi
spazi, di organizzarsi intorno ad
un problema, come tutto cio
che riguarda la convivialita,
viene manifestandosi con lin-
guaggi semplicemente diversi.

Non sono riuscita e tuttora
non riesco a paragonare. raf-
frontare, giudicare in base al
mio metro, quella che ¢é la realta
che vivo con quella che ho
incontrato in Africa e non per
chissa quale ideologica raziona-
lita, ma semplicemente perché
laggiu c’¢ un mondo diverso
dentro il quale ogni cosa ¢é al
suo posto.

Diversita che non maschera il
mito del “buon selvaggio”, che ¢
di per sé rimasta intatta nei
sentimenti, del sottosviluppo
che rende esenti dai mali che
affliggono il nostro mondo capi-
talistico occidentale.

Assolutamente: le infrastrut-
ture elementari, tipo strade,
acquedotti, impianti elettrici, il
problema sanitario della mala-
ria, della denutrizione, delle
malattie derivate da alcuni riti
atavici come l'infibulazione; il

Angela Regio

quasi inesistente sistema di
comunicazione (esce periodica-
mente un foglio ciclostilato di
informazione nazionale, non
esiste una TV e una radio né
locale né nazionale, non si pro-
ducono libri di e per eritrei),
tutto questo ed altro ancora
non ¢ stato determinato da una
scelta di “incontaminazione”. E
solo il prezzo che questi popoli
scontano, il frutto “sociologica-
mente” fisiologico di una orga-
nizzazione mondiale centrata
sul benessere occidentale, le
conseguenze di una politica
della stiva per la quale dentro
una grande nave c’¢ sempre chi
fa andare il motore lavorando
dentro la fornace e chi ¢ sdraia-
to a bordo a prendere il sole e a
descrivere in versi le bellezze
dell'universo.

Eritrea: trent’anni di guerra,
di devastazione, di soprusi.

Anni in cui Menghistu, appog-
giato anche da governi occiden-
tali, ha tentato di piegare il
popolo eritreo, la sua dignita, la
sua indipendenza.

Trent’anni passati a organiz-
zare le fila di una resistenza
drammatica, ma necessaria per
poter continuare a sperare, a
credere, a sognare un futuro
diverso.

A testimonianza di quanto &
potuto accadere in questi anni
ci sono le migliaia di morti civili,
soprattutto donne e bambini
usati come ostaggio dalla ditta-
tura etiopica per scoraggiare
qualsiasi attacco del Fronte di
liberazione.

La bella Massawua, un
tempo fiorente citta sulle rive
del mar Rosso, € stata teatro di
una delle piu cruente e sangui-
nose battaglie: ancora oggi sui
ruderi delle case, sulle strade
dissestate, su cido che rimane
della funivia e della ferrovia,
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svolazzano avvoltoi, corvi, fal-
chi, a macabra memoria di piu
lauti pasti.

E appena passato un anno e
mezzo dalla liberazione di
Asmara, datata 24 maggio
1991: i segni del dolore riman-
gono nelle pieghe dei volti, ma
imprimono profondita alla spe-
ranza di poter liberamente
costruire il proprio domani.

Infatti la voglia di riprendere e
anzi di migliorare le condizioni
basilari di esistenza e di convi-
venza civile, si respira nell’aria:
in quella dei palazzi del governo
provvisorio, che per scelta non
accetta alcuna retribuzione per
il non facile compito di gestire
la comunita fino al referendum
del ‘93, come in quella dei mer-
cati popolari, dei locali pubblici,
della strada dove ex combatten-
ti, deposto il fucile, si adopera-
no in lavori di risanamento
della viabilita, del verde pubbli-
co, degli edifici disastrati dalla
guerra.

Nell’attesa che il referendum
sancisca l'indipendenza e la
nascita della nazione Eritrea,
ognuno si sente in dovere di
mettere a disposizione collettiva
il suo tempo e la sua professio-
nalita, con uno spirito forte che
¢ alla base della dignita di chi
gia da tempo si sente popolo,
nazione, entita distinta.

La liberta conquistata ha
avuto dei prezzi altissimi per un
paese gia povero prima del con-
flitto, ma la parola d’ordine
generalizzata € ricostruire e
riorganizzare, partendo dall’af-
frontare alcuni grossi problemi.

Il primo & quello di pervenire
al piu presto ad una pianifica-
zione nella distribuzione delle
terre e di operare scavi di pozzi
che permettano la realizzazione
delle infrastrutture di base,
anche in vista del rientro delle




migliaia di profughi costretti a
fuggire durante la guerra.
A questo proposito il
governo provvisorio ha
ultimato recentemen-
te un censimento
sia delle terre che
delle persone,
compresi i profu-
ghi, e si trova ad
affrontare la spi-
golosa questione
della proprieta
privata, nel tenta-
tivo di annullare
quel privilegi
maturati durante
tutti questi lunghi

anni a scapito
della mag-
gior parte

della popola-
zione.
L’altro pro-
blema ¢ quel-
lo di mante-
nere, senza
urtare alcu-
na sensibi-
lita, la
convi-
venza
delle
moltepli-
ci etnie,
culture e
religioni:
per me
occiden-
tale abi-
tuata
all'unifor-
mita [
stato davvero curioso cammina-
re per strada in mezzo a gente
che indossa costumi diversi,
che si inginocchia dovunque
sulla propria stuoia nel momen-
to della preghiera, che entra,
esce, si avvicina al muro della
propria chiesa copta, musulma-
na, ortodossa, cattolica che sia.

(ahmud L /RERD;

.l*-,,—.a,_”,’ 790
L’Eritrea, in questo senso, €& gia
una societa multietnica all'in-
terno della quale esiste la
volonta, e non solo del governo
provvisorio, di assicurare ad
ognuno il suo spazio di espres-
sione e di confronto. Anche per
questo c’¢é gia la proposta di fare
della nazione una federazione di
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regioni con propria autonomia
parlamentare e lasciare al
governo centrale quei compiti
piu strettamente legati
alla sicurezza interna e
", ai problemi di interesse
" nazionale.
Un ulteriore pro-
blema ¢ quello lega-
to alla condizione
femminile che in
= questa terra é
""" resa complessa
b dall’influenza di
diverse credenze
§ N\ I alcune della ali per-
'i'\' N petuano riti di pre-
WEN scrvazione della
| purezza a dir poco
’  barbarici (come quello
dell’infibulazione), causa
di innumerevoli malattie
per le donne e di morti pre-
mature di neonati.
Oltre a questo ¢ per-
vasiva la logica della
TS, sottomissione
“"‘fq. “naturale” delle
: donne che
porta a subi-
. \ re la prati-
. ca del
divorzio
che pre-
vede l'ab-
bandono
comple-
to e il
ripudio
dell'inte-
ra famiglia
da parte del
marito.
Parlando con alcune donne
eritree, ex guerrigliere, che
quindi hanno di fatto sperimen-
tato la solidarieta tra i sessi
combattendo fianco a fianco e
alla pari per la stessa causa, ho
potuto constatare la volonta di
elaborazione di questo loro vis-
suto iniziando col porre le basi

Ry,




per la nascita di associazioni in
difesa della salute, gruppi di
auto aiuto, cooperative di lavo-
ro, tutte centrate sul tema del-
I'emancipazione.

E indicativa, a proposito, I'esi-
stenza nel governo di un mini-
stero per la questione femminile
che ha il compito di coordinare
e di programmare interventi
specifici ed & retto da una
donna ex combattente.

Hanno lasciato alle bombe
le braccia le gambe
gli occhi.

Accanto a tutti questi ed altri
non menzionati problemi, esiste
quello per il quale, come comu-
nita di Capodarco, siamo stati
interpellati e sollecitati ad inter-
venire: sono le 60.000 persone
rese invalide dalla guerra delle
quali la maggior parte civili.

Molti sono gravi: c’é chi &
impazzito per la paura, chi non
ha piu la maggior parte delle
facolta necessarie per vivere
autonomamente, chi comunque
presenta condizioni che richie-
dono assistenza totale. Per loro
si stanno pensando dei piccoli
centri con all'interno possibilita
di lavori appropriati alle varie
esigenze.

Altre persone hanno lasciato
alle bombe braccia, gambe,
occhi: per questi soprattutto si
stanno gia programmando dei
training di rieducazione degli
arti colpiti e vari laboratori
manuali per la formazione pro-
fessionale con l'obiettivo del
reinserimento lavorativo. Inoltre
¢ in progetto l'articolazione sul
territorio di piccoli nuclei abita-
tivi autonomi che permettano il
recupero della vita sociale e di
relazione.

Mi preme comunque sottoli-
neare alcune differenze con il

sistema dei servizi a noi familia-
re e le concezioni che ad esso
sottendono, rispetto a quello
eritreo:

1 - L’alta percentuale di
mortalita infantile, I'assenza
totale delle vaccinazioni preven-
tive, il quasi inesistente sistema
sanitario, operano di fatto una
selezione naturale per tutte
quelle tipologie di handicap
derivate da malattie genetiche o
virus.

Questo produce una concezio-
ne fatalistica della vita che non
lascia molto spazio a concetti
come la vergogna, la colpa, la
vendetta divina, la croce da
sopportare: laggiit non c’¢ spa-
zio per I'autocommiserazione.

2 - La disabilita, dunque, ¢
fondamentalmente un problema
recente che ha come causa ben
precisa la guerra di questi lun-
ghi anni. E quindi, un “prodot-
to” collettivo e come tale viene
affrontato con la partecipazione
diretta alla ricerca di soluzioni
da parte dei disabili stessi, di
cid che rimane della loro fami-
glie, di chi & al governo, di
amici, conoscenti o persone
qualsiasi che sentono come pro-
prio questo problema.

All'interno di questo contesto
non esiste, di fatto, emargina-
zione sociale palese o velata:
per il popolo eritreo il disabile,
sia stato combattente o civile,
rappresenta il simbolo della
resistenza e, accanto ai tanti
martiri, il prezzo pagato alla
causa della liberta.

3 - Tutto questo comporta
certo un bisogno estremo di
specializzazioni sanitarie e
parasanitarie capaci di attuare
concretamente i piani riabilitati-
vi per il recupero delle resi-
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duita, ma nello stesso tempo
questo non viene lasciato ad
operatori mercenari: chi aiuta il
disabile € un compagno, un
amico o semplicemente uno che
avverte la stessa cittadinanza,
gli stessi diritti, la stessa
dignita.

Attualmente le dualita per noi
classiche tra assistente-assisti-
to, operatore-utente con tutti i
conflitti, i giochi di potere, le
strumentalizzazioni, non emer-
gono proprio per il vissuto
comune che sta alla base della
convivenza sociale.

Desidero concludere con un
impegno ed un augurio.

L’'impegno ¢ quello mio,
nostro, di chi viene profonda-
mente coinvolto nella storia di
altri uomini e donne, di altri
popoli e di altre culture: un
coinvolgimento che non ¢ solo
affettivo, ma che apre la strada
a mentalita planetarie, interdi-
pendenti, relazionali.

La manifestazione concreta di
questo impegno sara la nostra
capacita di attuare in Eritrea il
progetto di una fabbrica di
ausilii per gli handicappati cosi
come di altri progetti che
potranno seguire, nell’ottica
dello scambio reciproco, del
rispetto, del sentirsi davvero
figli della stessa umanita.

L’'augurio € che il popolo eri-
treo sappia guardare all’occi-
dente per cido che di buono in
esso ¢ stato prodotto. senza
farsi abbagliare e intorpidire da
miraggi vuoti e ormai desueti.

Nello stesso tempo che possa
pacificamente sperimentare
nuovi modelli del vivere in
societa capaci di apportare “pic-
conate” pesanti al nostro ago-
nizzante vecchio mondo.

I nostri occhi sono rivolti alla
liberta dell’Eritrea.




Handicap: I'infreccio tra potere pubblico
e iniziative comunitarie

Le due relazioni

di seguito qui trascritte
di Giacomo Panizza

e di Antonio Sama
sono state tenute

al convegno nazionale
“Disabilita

senza

handicap”

promosso dal Ministero
dell’'Interno e dalla
Fondazione Labos,
svoltosi a Roma

il 5 e il 6 ottobre 1992

Giacomo Panizza

‘intreccio tra i sog-

getti implicati nel

mondo dell’handi-
cap, é debole o forte? E arduo
prefigurare piste di collaborazio-
ne ulteriori a quelle gia in atto
tra potere pubblico e iniziative
comunitarie, in questo periodo
di eclissi dei diritti sociali?

Attraverso questa mia breve
relazione cerchero di argomen-
tare che tra la societa civile
organizzata e il potere pubblico
la collaborazione costruttiva é
possibile, se non si bara sulle
regole del gioco.

Sappiamo tutti che il proble-
ma dell’handicap non € solo il
problema degli handicappati
presi singolarmente, ma si inol-
tra e dirama in tutta la societa,
passando attraverso le famiglie,
i servizi sanitari e sociali, il
volontariato, la scuola, il mondo
del lavoro, e cosi via.

Per “potere pubblico” intendo
qui le istituzioni nei loro livelli
politici, amministrativi e orga-
nizzativi; mentre sotto la dizio-
ne “iniziative comunitarie” rag-
gruppo quella miriade di atti-
vita organizzate in maniera
strutturata o spontanea che
promuovono lintegrazione degli
handicappati nella societa, sia
quando 'handicap € la somma
delle cose che non hanno fun-
zionato bene, sia quando '’han-
dicap € la somma dei diritti
negati.

Il protagonismo
nelle iniziative
comunitarie

Nel panorama delle iniziative
sociali, quelle organizzate attor-
no alle problematiche dell’han-
dicap sono le pitu consistenti.

Sono iniziative autopropulsi-
ve, moltissime delle quali sorte
in risposta a bisogni concreti,
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interpellate da richieste non
rinviabili, e si esprimono con
attivita specifiche che vanno
dalla ricerca scientifica all'inter-
vento sanitario, dalla sperimen-
tazione didattica alla forzatura
ideologica, dal lato umano affet-
tivo a quello religioso, dalle
modalita piu chiuse a quelle piu
socializzanti e innovative.

Le iniziative del mondo del-
I'handicap sono segnate e cat-
turate nella logica della imme-
diata risposta al bisogno con-
creto, necessarie, percheé il biso-
gno non e un’idea: € espresso
da mio figlio, da mia figlia, da
mio fratello, mia sorella, mio
marito o mia moglie, dal mio
amico; tocca una persona che
appartiene alla mia identita
individuale e sociale e mi coin-
volge esistenzialmente.

I cittadini disabili e le loro
famiglie, spesso aiutati da altri
cittadini, non potevano attende-
re i tempi delle risposte dello
Stato o “della mutua”; hanno
piuttosto inventato e sperimen-
tato con fatica, con sbagli ma
anche con felici intuizioni le ini-
ziative comunitarie piu diverse e
creative.

Nell'ultimo trentennio, pur in
stagioni diverse (ideologiche o
politicizzate o intimiste), essi
hanno moltiplicato sul territorio
le facilitazioni per gli handicap-
pati: servizi sanitari e sociali,
associazioni dei familiari, grup-
pi di autoaiuto tra utenti, labo-
ratori didattici. riviste, lettera-
tura, i cinema che raccontano il
mondo interiore e le originalita
della vita degli handicappati
come “diversi ma uguali”. Tutte
iniziative che hanno man mano
acquisito dignita culturale e si
sono imposte come attivita di
socializzazione o di riabilitazio-
ne.

Queste iniziative comunitarie




sono prevalentemente organiz-
zate in reti per interessi concreti
particolari, e non per progetti
globali.

Tale modalita da forza a cia-
scuna singola iniziativa, ma ha
il fiato corto nella instabilita
delle politiche sociali e nella
crisi cronica del welfare state.

Per gli handicappati, e per gli
altri soggetti sociali deboli, la
stretta finanziaria dell’attuale
governo non € un'emergenza: €
la normalita.

Concretamente, operativa-
mente e idealmente €& suicida
che le iniziative di autoaiuto, di
autodifesa, di autopromozione,
di autogestione sorte dal mondo
dell’handicap, continuino a
camminare frammentariamente
ciascuna per conto proprio.

Come si puo risolvere un pro-
blema che interessa tutti, se
non considerando gli interessi
di tutti?

Una vincente progettualita per
I'handicap trascende le catego-
rie e le associazioni.

Una collaborazione, o meglio
un intreccio, tra potere pubblico
e iniziative comunitarie esige
che queste ultime stiano molto
unite tra di loro, almeno sui
nodi riguardanti i fondamentali
diritti di cittadinanza degli han-
dicappati.

A me sembra che quasi tutte
le associazioni degli handicap-
pati e delle loro famiglie siano
aperte ad avventurarsi in una
collaborazione costruttiva.

Per esperienza diretta esse
hanno toccato con mano che
non basta essere meglio orga-
nizzati di altri per risolvere piu
problemi: troppi handicappati
sono ancora invisibili alla
societa; l'integrazione nella
scuola, nel lavoro, nei circuiti
normali della convivenza € lon-
tana dal realizzarsi.

L’intreccio tra alibi
e interesse

11 potere pubblico e le organiz-
zazioni sociali per e con gli han-
dicappati, sono due soggetti
forti.

Se oggi il pubblico mollasse le
iniziative per 'handicap, scari-
candole sul privato, o viceversa,
tutto si collasserebbe, poiché la
storia del loro intreccio “di
fatto” € ad un punto di non
ritorno.

Piuttosto c’¢ da riconsiderare
obiettivamente i due soggetti in
gioco: la complessita magmati-
ca. vitale ed esigente dei cittadi-
ni organizzati nel mondo del-
I'handicap, e la lineare ma poco
flessibile realta del potere pub-
blico.

Un esempio. Ha generato crisi
nei rapporti tra questi due poli
cio che ¢ avvenuto dopo la reda-
zione del testo della legge qua-
dro, la 104/92. Fino a poche
settimane prima del varo della
legge ci fu una collaborazione
costruttiva. Poi lo Stato ha fatto
scelte che scaricano su altri
I'applicazione della legge, e le
associazioni hanno preso le
distanze, provocando uno
strappo difficilissimo da ricuci-
re.

A livello locale invece, nei
comuni e nelle USL, l'intreccio
tra pubblico e iniziative comu-
nitarie € piu avanti nella pratica
che nella normativa.

Sul territorio i gruppi si auto-
rappresentano e gestiscono ini-
ziative e servizi, ed in molte
zone del mezzogiorno stanno
mantenendo in vita gli unici
servizi esistenti per I’'handicap.

Nei comuni e nelle USL, sia
organizzativamente che operati-
vamente, si notano percorsi
paralleli, sovrapposizioni, dele-
ghe, alibi, eclissi di soggettua-
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lita e negazioni di responsabi-
lita.

Tra questi due soggetti occor-
re oggi fare un passaggio da un
intreccio nella confusione ad un
intreccio nella collaborazione.
Occorre in definitiva riqualifica-
re I'intreccio.

L’intreccio va normato, gover-
nato, assunto a nuovo modo di
intendere l'intervento sociale.
Occorre progettare piani parte-
cipati da entrambi i soggetti,
dotarsi di strumenti operativi
gestibili o almeno accettati da
entrambe le realta, utilizzare
parametri di valutazione condi-
visi.

Le “nostre iniziative private”
non si sentono la periferia
dipendente del “pubblico”. Si
ritengono piuttosto soggetti pro-
tagonisti, cittadini che parteci-
pano alla costruzione di rispo-
ste sociali, datori di significato
per i servizi che creano o per le
prestazioni di cui fruiscono.

Oggi tra il potere pubblico e il
cittadino ci sono troppi gradini
di mezzo, e la 104 ne ha
aggiunto altri: comitati, consul-
te, gruppi di lavoro, eccetera. E
un livello programmatorio. Sono
momenti intermedi in cui l'in-
treccio € auspicato dall’alto
oppure ¢ stato una conquista
dal basso. Sono meccanismi
democratici e percio sacrosanti.
Brutalmente perd mi preme sot-
tolineare che devono tramutarsi
in programmazione efficace.
Infatti essi reggeranno alla
prova soltanto se risulteranno
utili, se faranno gli interessi
pratici degli handicappati e
delle loro famiglie, se “libereran-
no i servizi” dalle burocrazie
inutili e dannose, se produrran-
no risposte e facilitazioni al pro-
tagonismo diffuso degli handi-
cappati e non solo a quello dei
loro rappresentanti.




Per ora il funzionamento ed il
coordinamento dei servizi e tra i
servizi presenti sul territorio
quando avviene avviene su
alcuni casi singoli che lo richie-
dono, o per l'intelligenza e la
buona volonta degli operatori,
ma nella normativa € troppo
indicativo, per nulla vincolante,
poco rilevante.

Il rischio attuale infatti & che
le miriadi di associazioni segui-
tino a gestire in proprio i loro
problemi perché lo Stato non
indirizza l'operativita degli enti
di sua competenza.

Eppure, intrecciare le risorse
del potere pubblico e delle ini-
ziative comunitarie non € un
problema di spesa ma di
volonta politica, di organizzazio-
ne e di professionalita. Tutte
cose oggi possibili.

La collaborazione
oltre il “fare insieme”

Pur credendo molto nelle ini-
ziative comunitarie fino a rite-
nerle insostituibili dal punto di
vista operativo, ritengo che
occorra rilanciare l'idea base
che l'interlocutore per la vita
dell’handicappato non ¢ il grup-
po dei volontari o I'associazione
dei genitori, ma ¢ I'Ente locale.

Insomma, 'Ente locale & vera-
mente insostituibile.

La strada della collaborazione
deve prendere il posto di quella
della concorrenza, o peggio
quella dell’abbandono.

L’intreccio tra potere pubblico
e iniziative comunitarie va dun-
que mantenuto ma riqualificato
favorendo alcune condizioni.
Anzitutto occorre affermare che
I'intreccio va preso in conside-
razione a “tutto campo”. Sta
stretto a tutti riprodurre e
diffondere le collaborazioni sulla
gestione dei servizi rivolti alle

persone handicappate. Vi ¢
maturita per sperimentare col-
laborazioni poste ad un livello
ulteriore, riguardante la qualita
delle iniziative, gli strumenti di
valutazione, i sistemi informati-
vi, la progettazione di piani di
intervento. Non si puo piu par-
tecipare solo al livello del “fare”.
Le organizzazioni di base ormai
rifiutano una minestra prepara-
ta e scodellata da altri.
L’intreccio deve esistere anche
nel punto alto, anche la il Paese
legale deve sentire e ascoltare il
Paese reale.

Allora, quali punti dell'intrec-
cio vanno sottolineati e valoriz-
zati?

Ne espongo alcuni in linea
discendente. Comincio dall’alto.

A livello governativo si esigono
maggiori coerenze riguardo
all’lhandicap; specialmente in
materia sanitaria e sociale.

Ad esempio. Non si possono
elargire 10 miliardi per le atti-
vita sociali riguardanti 'handi-
cap, se contemporaneamente si
tagliano 10.000 miliardi alla
riabilitazione, che si trova sotto
la voce “sanita”. “Mutatis
mutandis” € cio che sta avve-
nendo adesso nella ri-program-
mazione sanitaria nazionale. Ma
le iniziative di servizio comuni-
tarie non sono a compartimenti
stagni, come sembrano quelle di
taluni nostri Ministeri.

Lo Stato deve anche fare uno
sforzo di coerenza nel discipli-
nare le convenzioni valide su
tutto il territorio nazionale. Si
sente la necessita di nuovi
parametri, dosati con rigidita
per alcuni aspetti con flessibi-
lita per altri. Occorrono schemi
tipo di convenzioni in materia
sanitaria e/o sociale riguardo
all’handicap, che rimettano in
gioco il ruolo e le garanzie del
soggetto pubblico, le responsa-
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bilita e la qualita delle presta-
zioni del soggetto privato, i dirit-
ti e gli ambiti della partecipazio-
ne del cittadino-utente.

Bisogna comporre la sacralita
dei diritti di utenti e operatori
con le differenze consolidate dei
servizi innovativi ma non anco-
ra regolamentati. Pensiamo alle
tante attivita per la socializza-
zione degli handicappati,
all’ampiezza di ci6 che oggi si
intende per riabilitazione, per
non parlare della prevenzione:
queste realta non possono cade-
re nella rete della sanitarizza-
zione e venire ingessate in para-
metri ospedalieri.

Andiamo ora alle regioni.

L’intreccio tra regione e inizia-
tive comunitarie richiede che
almeno gli assessorati alla
sanita, ai servizi sociali, al dirit-
to allo studio, siano organizzati
in dipartimento. Ad esempio: in
Calabria non avviene cosi.

Inoltre, prendendo spunto
dalla legge 104, occorre che gli
adempimenti previsti vengano
eseguiti in tempo, anche per
non perdere eventuali finanzia-
menti futuri. E tornando al mio
caso, in Calabria avviene anche
di perdere finanziamenti sia
statali che europei. Rimani
sempre sconsolato quando gli
amministratori regionali ti dico-
no che collaborano mettendo
“tutta la loro comprensione”,
ma non Si erano mossi prima
per programmare il flusso delle
risorse.

Un’altra modalita importan-
tissima di collaborazione tra
iniziative comunitarie e regione,
nella legge 104 € data dall’arti-
colo 30, titolato: “Partecipazio-
ne”.

Ancora. Concretamente vi
sono ampi spazi di collaborazio-
ne sul versante della informa-
zione sulle leggi, sul servizi, sui




problemi, sulle risorse, eccetera,
la quale & senz’altro gestibile
congiuntamente e realizzabile in
mille modi a scala regionale o
subregionale. Cosi anche per la
formazione e la riqualificazione
degli operatori del pubblico e
quelli delle iniziative private.

Andiamo ora nelle USL, nei
comuni, nel distretti di base.

L'incontro tra domanda socia-
le e offerta di servizi finora non €
avvenuto dentro un piano di col-
laborazione. Piuttosto le occa-
sioni concrete hanno sollecitato
la collaborazione tra pubblico e
iniziative comunitarie. Qui non
basta che aumentiamo i casi di
collaborazione. Si tratta piutto-
sto di avviare una nuova proget-
tualita insieme e di prefigurare
un sistema dei servizi territoriali
a rete. Questa modalita per
alcuni aspetti € gia praticata, ed
in alcune parti € nell’orizzonte
delle possibilita.

In ogni unico territorio con un
unico governo dei servizi per
I'handicap, vanno portati avanti
i sistemi informativi. Fa bene la
Fondazione Labos ad insistere
sulla necessita di questi stru-
menti. Coloro che operano si
accorgono subito che i problemi

e le risorse di un territorio
vanno conosciuti e mantenuti
sott’occhio per poter stendere
qualsiasi decente programma-
zione dei servizi.

Un altro punto dell’intreccio
da valorizzare € la logica orga-
nizzativa, la logica di piano,
facendo leva sulla partecipazio-
ne e sulla professionalita dei
responsabili di questi due
mondi e degli operatori.

Un ultimo punto da valorizza-
re nell'intreccio tra pubblico e
iniziative comunitarie ¢ il prota-
gonismo dei cittadini utenti.

Nessun intreccio tiene, se non
ha il collante rappresentato
dalla partecipazione diretta degli
handicappati e delle loro fami-
glie.

Questa partecipazione dal
basso va maggiormente conside-
rata, promossa, facilitata, non
abbandonata a sé stessa. Ne
guadagnerebbe solo la burocra-
tizzazione dei servizi e la reisti-
tuzionalizzazione degli handi-
cappati. Ma senza questa parte-
cipazione dei cittadini interessa-
ti perderemmo tutti, in termini
di democrazia ed in termini di
qualita dei nostri servizi, sia
pubblici che privati.
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Voglio in finale portare la testi-
monianza di due prossime colla-
borazioni possibili, che avver-
ranno di qui a poco in Calabria.
La prima riguarda il
“Coordinamento interassociativo
e intersindacale”, un organismo
che collega quasi tutti i gruppi di
autoaiuto e le associazioni di
familiari di handicappati: verra
ufficialmente invitato dall’asses-
sore regionale alla sanita ad
incontrarsi per collaborare nella
realizzare la 104 per alcuni
aspetti. La seconda testimonian-
za riguarda la collaborazione tra
I'associazione cui appartengo, la
Comunita Progetto Sud, e la USL
di Lamezia Terme. Ho invitato
I'Amministratore Straordinario a
sperimentare la Guida N. 4, cioé
il “Libretto personale del disabi-
le” che oggi vi viene presentato,
nei servizi del territorio di sua
competenza. Dopo che si & reso
conto che questo intreccio ope-
rativo non comportera spese
aggiuntive, ha accolto la propo-
sta e incaricato il servizio di ria-
bilitazione ed il consultorio di
studiare il libretto, che dovrei
gentilmente recapitargli dopo
queste due giornate di lavoro.

E io lo fard molto volentieri.




Convivere con l'incertezza
La formazione al cambiamento organizzativo
per gli operatori dei servizi per disabili

Formare al cambiamento
significa

favorire il passaggio

da un’organizzazione
implicita

ad una fatta di

regole scelte e condivise
in maniera esplicita.

Si tratta di valorizzare
quel potere professionale
ed organizzativo

che gli operatori

ed i servizi hanno

di scegliere le modallita
con cui far funzionare

il proprio lavoro.

Antonio Sama

servizi per disabili
f condividono con i ser-
vizi territoriali il carat-

tere di dianamicita organizzati-
va, sono cio¢ dei sistemi aperti
alle esigenze dell'utente e del
territorio, che non possono
quindi fondarsi su modalita di
funzionamento rigide e definite
una volta per tutte.

Lo stesso carattere progressi-
vo della disabilita, il suo essere
legata in larga misura allo svi-
luppo dell'individuo, accentua
la dimensione dinamica, plasti-
ca, del lavoro che € svolto nei
servizi.

Si puo quindi dire che il cam-
biamento - inteso nel significato
di variare, modificare, rendere
diverso - € una modalita intrin-
seca strutturale dei servizi per
disabili. E una loro caratteristi-
ca originale che li differenzia
dalla fabbrica, ma anche dall’'o-
spedale e dall'istituto. Sono ser-
vizi che tendenzialmente si ade-
guano alle necessita delle per-
sone e delle comunita (e non
viceversa) condividendone la
crescita e lo sviluppo. Questi
processi producono all'interno
dei singoli servizi (tra professio-
nalita diverse) e tra i servizi di
piu istituzioni, un equilibrio
dinamico.

Richiamando un’analogia tra
crescita dei servizi e crescita
degli individui, ogni elemento di
modificazione i un equilibrio
pud essere vissuto come oppor-
tunita/ occasione, o come vin-
colo/barriera.

In questo questo quadro la
formazione degli operatori € una
risorsa che contribuisce a con-
solidare pratiche di lavoro, a
renderli piu sicuri nelle loro
attivita, individuali e collettive.

Il titolo del mio intervento €
talmente ampio da apparire
generico, mi concentrero quindi
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su un aspetto molto particolare
della formazione: I'ausilio al
cambiamento organizzativo. E
I'approccio che mi consente di
stare dentro gli obiettivi che il
convegno si pone e ai risultati
del dibattito che si ¢ svolto nei
gruppi di lavoro.

L’approccio € dal basso, dal-
l'operativita dei servizi e degli
operatori (il front management),
manca a questo ragionamento
tutta la parte alta, cioé la for-
mazione dei quadri alti (il top
management) che € comunque
necessaria a consolidare e
garantire il cambiamento che
proviene al basso.

La formazione al cambiamen-
to organizzativo aiuta a distin-
guere quanto una barriera sia
reale o fittizia, e come sfruttarla
facendone un’occasione.

L’organizzazione non ¢ fatta
solo di stanze, moduli da riem-
pire, leggi e regolamenti da
rispettare. Esiste una dimensio-
ne dell’'organizzazione percepita
(quella che viene definita “orga-
nizzazione della/nella mente”)
che nel lavoro quotidiano pesa
nella stessa misura, se non in
termini superiori, di quella
strutturale e definita dalle
norme.

I meccanismi con cui funzio-
nano i servizi sono un mix tra
formale ed informale; esplicito
ed implicito; prescritto ed agito.
E un mix talmente complesso
da connotare il lavoro come
insicuro ed instabile, caratteriz-
zato da continue incertezze e
non standardizzabile oltre una
soglia, soglia modificabile nel
tempo e nello spazio.

Le incertezze non sono pero
vizi originari di un disegno sba-
gliato; non € colpa di leggi con-
siderate insufficienti: l'incertez-




za ¢ lo scotto che si paga all'in-
terno dei sistemi aperti. Come
le navi che affrontando le insi-
die del mare aperto rinunciano
alla bonaccia delle darsene, cosi
i servizi per disabili convivono
con I'imprevisto, il nuovo.

Gli operatori sanno che con
queste si deve convivere; € la
stessa incertezza che da il lavo-
ro sul caso: solo la verifica per-
mettera di sapere se l'intervento
€ stato utile o no, se l'obiettivo
posto € stato raggiunto seguen-
do delle procedure o & necessa-
rio cambiarle. L'esito potra dire
se il lavoro € rispondente alle
attese dell’'utente e alle abilita
professionali.

E in questo continuo circuito
di regolazione che nasce l'inno-
vazione organizzativa, sia nel
lavoro individuale che collettivo.
Questa modalita vale per l'ope-
ratore, il servizio e la rete di ser-
vizi.

La formazione al cambiamen-
to organizzativo parte dai risul-
tati di questo circuito e su di
essi costruisce il percorso for-
mativo. In altri termini, la for-
mazione al cambiamento orga-
nizzativo aiuta gli operatori ed i
servizi a costruire nuovi modi
di lavorare attraverso l'esplici-
tazione di quelli gia trovati nella
pratica. E una sorta di amplifi-
catore dell’innovazione, ma di
per s¢ non sostituisce I'innova-
zione.

Chi ha gia visto le dispense
“Guida H” puod notare come a
noi del Labos piaccia il numero
“5” (cinque passi per l'integra-
zione, cinque punti critici per il
coordinamento); vi propongo
cinque passaggi con cui la for-
mazione pud contribuire al

cambiamento organizzativo.
Sono il frutto di una riflessione
su un’esperienza biennale che il
Labos sta svolgendo con un
gruppo di operatori, pubblici e
privati, sociali e sanitari, della
Regione Calabria.

Primo passaggio

Esplicitazione degli elementi
organizzativi nel lavoro di cura.

Gli operatori tendono spesso a
valutare il proprio lavoro sotto
l'aspetto “clinico”; dimenticando
che organizzano il proprio lavo-
ro e quello degli altri.

Secondo passaggio

Riconoscimento del proprio
lavoro come lavoro professionale
e non semplici esecutori di ordini.

Gli operatori sono soggetti
attivi nella costruzione delle
regole, hanno un pezzo di pote-
re che agiscono sempre, ma non
sempre si riconoscono.

Terzo passaggio

Individuazione delle logiche e
delle culture organizzative che
convivono nei servizi.

Si analizzano i modi di lavoro
e si affrontano le due logiche:
quella burocratica e quella del
problemi solving.

Quarto passaggio

Costruzione di un linguaggio
comune e condiviso.

Si cercano, nel rispetto delle
reciproche competenze profes-
sionali, le forme e gli strumenti
con cui costruire una cultura di
servizio o dell'utente comune.

Quinto passaggio

Costruzione delle regole condi-
vise.

Si ridefiniscono le regole,
esplicitando e progettando il
nuovo equilibrio.
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Attraverso un percorso comu-
ne si superano le diffidenze
reciproche, si impara a cono-
scere il lavoro degli altri e a
fidarsi, nella pratica si supera-
no i fantasmi.

Formare al cambiamento
significa quindi favorire il pas-
saggio da un’organizzazione
implicita ad una fatta, di regole
scelte e condivise in maniera
esplicita. Si tratta di valorizzare
quel potere professionale ed
organizzativo che gli operatori
ed i servizi hanno di scegliere le
modalita con cui far funzionare
il proprio lavoro.

La formazione non offre
modelli predefiniti ma mette a
disposizione metodi e strumenti
con cui, a partire dalla concreta
esperienza e dal ruolo attivo dei
protagonisti, valorizzare gli ele-
menti di flessibilita delle orga-
nizzazioni.

Gli esiti di questo processo
non possono essere preventiva-
mente ipotecati; la formazione
al cambiamento aiuta a ricono-
scere e valorizzare il protagoni-
smo dei soggetti esecutori nella
determinazione delle regole, ma
da sola non da regole.




A\ LOEDN

Threreter

per I'incontro regionale di/con ALOGON a Lamezia Terme
Domenica 20 dicembre 1992 - Oasi Bartolomea - Via del Progresso

La liberta

Qlemire

I Iimite

PROGRAMMA

Ore 9,30 Arrivi
Ore10 Relazione e dibattito sulla liberta

Ore 13 Pranzo e Auguri di Natale
Ore 15 Presentazione di strumenti per facilitare I'inserimento sociale degli handicappati

Ore 17 Messa (per chi desidera)

L'Oasi e calda, accogliente e senza barriere architettoniche
(senno che oasi €7?)

La giornata sara autogestita
Prenotazioni e informazioni per il pranzo e la sistemazione: Nunzia Coppedé, Comunita
Progetto Sud, Tel. 0968.201109 (dalle 9,30 alle 13; 23297 dalle 16 alle 19

D7 wippetdvame lulte

Per chi viene da Catanzaro: lasciare la superstrada all’uscita Lamezia Terme-Nicastro, prose-
guire su Via del Progresso, sulla sinistra vicino a un maneggio c’€ 'OASI.
Per chi viene dall’Autostrada A3: uscire all'indicazione Catanzaro-Crotone; proseguire sulla su-
perstrada e uscire alla indicazione Lamezia Terme-Nicastro-Pianopoli, prendere Via del Progres-
so e cercare I'Oasi nei pressi di un maneggio sulla sinistra (sulla destra c’e un tendone bianco).
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dialogare per cambiarla

Dobbiamo aprire

un dibattito

su questo tema

anche nella nostra
regione e i nostri
gruppi,

che possono essere fieri
del fatto di aver posto
al centro,
nell’affrontare qualsiasi
questione, la persona
che fa fatica che soffre,
che é nel disagio.

Noi continuiamo

a sostenere,

come ai tempi
dell’entrata in vigore
della Iervolino - Vassalli,
che pur restando illecito
l'uso di sostanze
stupefacenti,
Uatteggiamento

verso il
tossicodipendente

non deve

essere punito,

ma di accoglienza,
comprensione

del suo problema

e della sua sofferenza,
di offerta di opportunita
per liberarsi

dalla dipendenza.

Carlo Leone e Roberto Gatto

a spettacolarizzazio-
g ne della politica
causa molte volte il
rigetto da parte del cittadino
comune; altre volte invece, da
la possibilita allo stesso di farsi
delle grandi risate, che, in
tempi di crisi, sono sempre ben
accette. E questo il caso delle
recenti uscite di alcuni grossi
calibri sulla necessita di rivede-
re e modificare la 162. Se non
fosse per la drammaticita del-
I’argomento in questione ci
sarebbe proprio da ridere, e
tanto, nel vedere gli stessi per-
sonaggi che poco piu di due
anni fa strombazzavano la
necessita di punire il consumo
di stupefacenti e la certezza che
una maggiore severita avrebbe
arginato piu efficacemente il
fenomeno, ragionare sulla
depenalizzazione o quando
addirittura tenere conferenze
stampa / show con esponenti
antiproibizionisti (sic).
Si diceva pero della drammati-
cita del problema che impedisce
sia “agli addetti ai lavori” sia ad
ogni persona attenta e sensibile
di lasciarsi andare alle risate e
li porta invece a tentare una
qualche riflessione. Certo € che
il problema va affrontato in
modo approfondito, evitando
posizioni e convincimenti ideo-
logici, senza insistere in affer-
mazioni di principio; le diverse
posizioni, i diversi riferimenti
culturali sono importanti e
signiflcativi al fine di arricchire
il dibattito su una materia per
la cui soluzione nessuno puo
vantare di possedere ricette
miracolose. Chi tentava di far
passare la 162 come tale ricet-
ta, si € dovuto arrendere davan-
ti a dati pit che preoccupanti:
solo nell'ultimo anno la popola-
zione detenuta € passata da
25000 a 45000 presenze gior-
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naliere; il 34% circa (pitt o meno
15000 persone) ¢ costituito da
tossicodipendenti circa 5000 o
6000 detenuti sono sieropositivi
e circa 500 sono malati di AIDS.
Per non parlare dei suicidi in
carcere, delle morti per overdo-
se o delle migliaia di tossicodi-
pendenti che non si rivolgono ai
servizi territoriali (i dati ottimi-
stici su quest’'ultimo punto non
ci sembrano particolarmente
significativi in quanto con la
162 il Prefetto ordina al tossico-
dipendente di presentarsi al
servizio e la maggior parte di
queste persone non segue poi
alcun programma terapeutico).

Dobbiamo aprire un dibattito
su questo tema anche nella
nostra regione e nei nostri
gruppi, che possono esser fieri
del fatto di aver posto al centro,
nell’affrontare qualsiasi questio-
ne, la persona che fa fatica, che
soffre, che é nel disagio. Noi
continuiamo a sostenere, come
ai tempi dell’entrata in vigore
della Iervolino - Vassalli, che
pur restando illecito I'uso di
sostanze stupefacenti, l'atteg-
giamento verso il tossicodipen-
dente non deve essere punitivo,
ma di accoglienza, comprensio-
ne del suo problema e della sua
sofferenza, di offerta di opportu-
nita per liberarsi dalla dipen-
denza. Una griglia di discussio-
ne seria sull'argomento dovreb-
be in particolare soffermarsi
sulla necessita di rendere effi-
cienti i servizi pubblici esistenti
ed attivare, cosi come previsto
dalla stessa 162 i SERT in ogni
USSL: una ricognizione su tali
strutture in Calabria, sortirebbe
belle sorprese! Va riaffermata la
necessita, anche nei modi previ-
sti dalla 162 di portare avanti
una politica di prevenzione che
non sia fatta solo di finanzia-




menti a questo o quel comune,
a questo o quel gruppo, ma rea-
lizzando un serio lavoro nelle
pit importanti agenzie educati-
ve (famiglie, scuola, associazio-
ne e chiesa) e nel mondo del
lavoro. Rimane ovviamente fon-
damentale aiutare i giovani, ma
non solo loro, a ritrovare il
senso della propria esistenza,
contribuendo ad alimentare la
speranza nella possibilita di
costruire un futuro migliore per
se e per gli altri.

Per quanto riguarda la 162 rite-
niamo che vada rivista in alcuni
punti e cambiata in altri. E
necessario innanzi tutto depe-
nalizzare il consumo personale
di droga ed abolire il concetto di
“dose media giornaliera” intro-
ducendo diversi criteri per
distinguere chi possiede sostan-
ze per uso personale e chi le
possiede per lo spaccio.

Andrebbe sottolineato che la
persona non puo essere costret-
ta a curarsi, ma lo deve sceglie-
re volontariamente e quindi
separare l'attivit? del giudice da
quella dei servizi terapeutici.

Diventa drammaticamente
urgente affermare l'incompati-
bilita tra detenzione e AIDS e
quindi scarcerare chi ¢ malato,
nonché sviluppare (in Calabria
sarebbe opportuno dire attiva-
re) l'assistenza domiciliare ai
malati. Vanno individuate stra-
tegie che contribuiscano alla
riduzione dei danni, che signifi-
ca abbassare il pit possibile il
livello di rischio personale e
collettivo connesso al consumo
di droghe. Cié comporta offerta
di informazione personalizzata
al tossicodipendente, distribu-
zione capillare di siringhe
monouso, possibilita da parte
dei servizi pubblici di speri-

mentare interventi di natura
farmacologica, superando
quindi preconcetti sopratutto
ideologici. Cid significa com-
plessivamente riavvicinare i
servizi alla stragrande maggio-
ranza dei tossicodipendenti che
altrimenti non si rivolge a nes-
sun servizio e vive in stato di
totale abbandono.

Ci sembra necessario infine ini-
ziare a discutere ed approfondi-
re le problematiche riguardanti
I'eventuale legalizzazione delle
droghe leggere. Tale argomento
¢ senz’altro molto delicato e
pone questioni di ordine mora-
le, educativo, sociale, politico ed
internazionale. Anche in questo
bisogna metter da parte precon-
cetti e non chiudersi nelle pro-
prie certezze. Il cammino per
tentare delle risposte alla droga
deve comunque continuare, cio
¢ possibile solo accettando un
confronto serio e sereno.

Jg@&/z a g
Broor Nersnts
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L’esperienza

degli ultimi anni
insegna

che molti problemi
possono essere risolti,
sulla base

delle circolari ministeriali,
ma, sopratutto,
svolgendo un’opportuna
attivita

di educazione sanitaria:
Uintolleranza,
l'emarginazione

e la fobia dell’AIDS
sono sempre risultato
dell’ignoranza
sull’'nfezione da HIV

e sui modi

per prevenirne

il contagio.

IL BAMBINO E L’AIDS

L’esperienza calabrese

doft, Luigi Tarallo - Cattedra di Pediatria
Facolta di Medicina di Catanzaro - Universita di Reggio Calabria

li aspetti clinico-assi-
g stenziali e sociali del-

I'infezione da HIV nel
bambino sono ben distinti da
quelli caratteristici dell'infezione
negli adulti. Opportunamente la
Commissione Nazionale Italiana
per la lotta contro I'AIDS, nel
programmare l'organizzazione a
livello regionale dell’assistenza
ai soggetti HIV positivi, ha rac-
comandato l'identificazione di
centri pediatrici di riferimento
di terzo livello che svolgano atti-
vita di coordinamento nella
gestione dei bambini.
L’assistenza ai bambini con
infezione da HIV non puo esse-
re, infatti, demandata alle strut-
ture che si occupano degli adul-
ti. Le differenze cliniche, immu-
nologiche, diagnostiche e tera-
peutiche fra adulti e bambini
sono numerose. L’adulto con
infezione da HIV mantiene con-
dizioni generali buone fino a
che le manifestazioni cliniche
secondarie all'immunodeficien-
za sono assenti o sotto control-
lo: l'infettivologo puo affrontare
da solo buona parte dei proble-
mi del paziente e svolgere il
ruolo di coordinamento delle
altre competenze necessarie.
Nei bambini le infezioni oppor-
tunistiche ed i tumori sono
meno frequenti che nell’adulto,
ma l'infezione da HIV interferi-
sce inevitabilmente con lo svi-
luppo somatico e neuropsichico:
per tale motivo ’assistenza
spetta necessariamente al
pediatra che deve coordinare le
varie competenze infettivologi-
che, neuropsichiatriche, nutri-
zionali, chirurgiche, di diagno-
stica strumentale e di anatomia
patologlca, tenendo conto delle
particolarita funzionali dei sog-
getti nell’eta dello sviluppo.
L’approccio multidisciplinare
risulta ancora piu importante
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se si considera che la sopravvi-
venza media dei bambini con
infezione da HIV risulta oggi
nettamente superiore a quella
ipotizzata nei primi anni dell’e-
pidemia (in parte grazie al
diffondersi di strategie terapeu-
tiche, ma soprattutto perché col
passare degli anni si € potuto
constatare come la storia natu-
rale della malattia non porta
sempre a morte nel primissimi
anni di vita). I bambini infetti
nati da madre sieropositiva
hanno raggiunto anche i dieci
anni; fra poco le problematiche
dell’adolescenza si aggiungeran-
no alle questioni di competenza
dei centri che seguono i piccoli
positivi per HIV.

Il pediatra che si occupa di
infezione da HIV deve anche
affrontare i notevoli problemi
sociali ad essa associati. I rap-
porti con familiari spesso
assenti o non collaborativi per-
ché tossicodipendenti o malati
di AIDS, le condizioni socio-eco-
nomiche disperate in cui versa
gran parte delle famiglie e l'e-
marginazione cui la societa con-
danna questi pazienti condizio-
nano inevitabilmente i risultati
dell’assistenza e condannano al
fallimento qualsiasi organizza-
zione sanitaria di tipo rigido.
Nonostante I'avanzata legisla-
zione italiana a tutela della fre-
quenza scolastica e, piu in
generale della non discrimina-
zione del bambino sieropositivo,
sia stata ampiamente pubbliciz-
zata dal Ministero della Sanita e
da quello della Pubblica
Istruzione, l'inserimento scola-
stico e la presenza in una
comunita di un bambino con
infezione di HIV sono, purtrop-
po. ancora causa di problemi,
sollevati spesso perfino dagli
stessi operatori scolastici. E




compito del pediatra affrontare
questi problemi: I'esperienza
degli ultimi anni insegna che
possono essere risolti, sulla
base delle circolari ministeriali,
ma, soprattutto, svolgendo
un’opportuna attivita di educa-
zione sanitaria: I'intolleranza,
’emarginazione e la fobia
dell’AIDS sono sempre risultato
dell’ignoranza sull'infezione da
HIV e sui modi per prevenirne il
contagio. Nella esperienza
maturata in Calabria negli ulti-
mi anni tutti gli inserimenti
scolastici di bambini con infe-
zione da HIV (e spesso anche di
bambini solo sospetti di infezio-
ne) hanno presentato una
prima fase tempestosa, con
infrazione del segreto relativo
allo stato della malattia dei
bambini e dei genitori, emargi-
nazione dei piccoli o ritiro dalla
frequenza scolastica di tutti i
compagni di classe. E stato pos-
sibile risolvere tutti questi casi
con interventi diretti sul territo-
rio da parte della nostra unita
operativa, con l'organizzazione
di riunioni aperte, a secondo dei
casi, ai soli operatori scolastici,
oppure anche ai genitori degli
altri bambini e, a volte, ad interi
paesi. Il risultato di questi
interventi ¢ che tutti i bambini
frequentano ora felicemente la
scuola e la collaborazione con le
autorita scolastiche ¢é al
momento ottimale, non soltanto
relativamente al campo specifi-
co dell'infezione da HIV.

Il compito dei pediatra ¢ quel-
lo di migliorare il piu possibile
le condizioni di vita dei bambini
HIV positivi: i centri specializza-
ti debbono anche farsi carico di
tutto cio che non é strettamente
intervento medico, curando - in
collaborazione con le associa-
zioni di volontariato e con tutti

gli organismi pubblici o privati
in grado di fornire sussidi eco-
nomici e non ai bambini e alle
loro famiglie - l'organizzazione
di assistenza medica e sociale
domiciliare, e favorendo le ado-
zioni e gli affidi.

I pediatri che si occupano di
infezione da HIV in eta pediatri-
ca debbono farsi carico non solo
dei bambini con infezione con-
fermata, ma anche dei piccoli
sieronegativizzati, cioé di quel
figli di madri sieropositive nel
quali la sieropositivita alla
nascita dipende solo dal pas-
saggio transplacentare di anti-
corpi materni, in assenza di
infezione. Questa condizione di
non infezione puo essere defini-
ta con certezza sulla base dei
soli test sierologici solo al 18
mese di vita. In Italia sono nati
fino al gennaio 1992 2000 bam-
bini sieropositivi, e di questi
solo 600 sono poi risultati real-
mente infetti (di questi 222
hanno sviluppato AIDS e 111
sono deceduti). I bambini nega-
tivizzati, perd sono ugualmente
figli di genitori tossicodipenden-
ti ed infetti e dividono con i
bambini sieropositivi le stesse
problematiche sociali di emargi-
nazione, di droga e, soprattutto,
la prospettiva di restare orfani
di uno o entrambi i genitori.
Essi sono forse a rischio sociale
anche piu elevato dei bambini
realmente infetti: allo stato
attuale sono poco tutelati dalla
legge; nella scuola, nella societa
sono totalmente esposti a tutti i
pregiudizi relativi all’infezione
da HIV. 1l pediatra puo aiutare
questi bambini con un’assisten-
za corretta che non termini al
momento della sieronegativizza-
zione. Garantire al bambino
periodici bilanci di salute e for-
nirlo di una dettagliata docu-
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mentazione medica risultera,
inoltre, sicuramente utile per
facilitare le pratiche di affido o
di adozione che purtroppo spes-
so si rendono necessarie. Per
ottenere questo risultato non
basta naturalmente un’organiz-
zazione sanitaria di tipo tradi-
zionale: non sara sufficiente
aspettare che i bambini si pre-
sentino per visitarli, ma biso-
gnera mantenere contatti
costanti con le loro famiglie per
convincerle dell’utilita della
continuazione di un follow-up
medico-sociale.

L’infezione da HIV in eta
pediatrica ¢ probabilmente
ancora sottostimata nella regio-
ne Calabria. Gia da alcuni anni
presso la Cattedra di Pediatria
dell’Universita di Medicina di
Catanzaro € attiva un’Unita
Operativa che si occupa specifi-
camente dell’assistenza ai bam-
bini con infezione da HIV. Sono
stati seguiti fino ad ora sei
bambini infetti, di cui tre sinto-
matici, sette bambini sieronega-
tivizzati e quattro bambini
ancora in fase di accertamento
diagnostico, nei quali cioé non
possiamo ancora dire se l'attua-
le sieropositivita sia solo dovuta
al passaggio transplacentare di
anticorpi contro il virus HIV di
origine materna oppure rappre-
senti una reale infezione del
bambino. Presso il nostro
Centro abbiamo, inoltre, esclu-
so la diagnosi di infezione da
HIV in almeno 20 bambini a
rischio o ritenuti tali dai genito-
ri. Come si vede i numeri ripor-
tati sono piccoli, nonostante la
succitata popolazione rappre-
senti in pratica la quasi totalita
della popolazione pediatrica
calabrese positiva per HIV,
almeno per quanto riguarda i
piccoli infettati per via verticale,




cioé a partire da un’infezione
materna. Questa via di trasmis-
sione ¢ di gran lunga la piu fre-
quente in eta pediatrica, seguita
a notevole distanza dal contagio
mediante emoderivati.

Il contagio mediante emoderiva-
ti secondo i dati
dell’Assessorato alla Sanita, ha
provocato fino ad oggi AIDS in
cinque bambini Calabresi.
L’alta prevalenza in Calabria
della talassemia, malattia eredi-
taria che rende necessario il
ricorso a frequenti trasfusioni,
spiega l'elevato numero di bam-
bini contagiati in questa
Regione tramite gli emoderivati.
Tale numero non dovrebbe,
pero, ulteriormente aumentare
perché tutto il sangue utilizzato
per le trasfusioni € da parecchi
anni rigorosamente controllato
(emofilici e talassemici positivi
per HIV non afferiscono alla
nostra Cattedra, ma vengono
seguiti anche per l'infezione da
HIV presso i Centri Ospedalieri
dove sono curati per le loro
patologie di base: la talassemia
e 'emofilia).

Anche le altre regioni del Sud
Italia contribuiscono alla casi-
stica nazionale con numeri rela-
tivamente bassi rispetto alla
popolazione residente. Non pos-
siamo. pero, purtroppo, illuderci
che il Sud ed in particolar modo
la Calabria siano un’isola felice
immuni dalla tossicodipendenza
e dall’AIDS. I motivi per i quali
pochi bambini sieropositivi sono
stati fino ad ora identificati in
Calabria possono essere vari:
prima di tutto la rimozione del
problema AIDS nella coscienza
della gente comune e nel sospet-
to dei medici. E probabile che
molti piccoli siano gia deceduti
per AIDS senza che nessuno
abbia fatto la diagnosi, che altri
piccoli infetti siano tuttora non
diagnosticati. E sicuramente
accaduto che molti bambini,
ottenuta la diagnosi, siano emi-
grati in altre regioni d’Italia, per
sfiducia nei confronti dei centri
di assistenza locali o per garan-
tire 'anonimato sullo stato di
infezione. La migrazione sud-
nord per le patologie pediatri-
che, soprattutto se croniche &

un fenomeno noto da lungo
tempo. Nel caso dell’infezione,
da HIV questo fenomeno ¢& deci-
samente non motivato perché
tutti i gruppi italiani che lavora-
no con i bambini infetti da HIV
sono in stretto contatto di colla-
borazione e applicano protocolli
diagnostico-terapeutici standar-
dizzati. Questa omogeneita di
comportamento ¢ anche il frutto
dell’istituzione del Registro
Italiano per l'infezione da HIV in
eta pediatrica della Societa
Italiana di Pediatria cui afferi-
scono 83 centri di tutta Italia.

Per concludere ¢ necessaria
una maggiore sensibilita da
parte dei pediatri e di tutte le
persone che lavorano con popo-
lazioni a rischio per HIV nel
sospettare I'infezione nei bambi-
ni, e nel cooperare ad una assi-
stenza che non ha solo bisogno
di strutture finalizzate e finan-
ziamenti speciali, ma soprattut-
to di aggiornamento continuo,
disponibilita umana e di coordi-
namento fra competenze speci-
fiche.
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Sintesi della proposta di schema
di Piano socio-assistenziale
per la Regione Calabria

La Regione Calabria, nell’altale-
narsi delle sue Giunte dalle
Jormule sbalorditive, attua poli-
tiche sociali da quarto mondo.

Dopo aver varato la legge 5/87
[inalizzata a costruire servizi
sociali innovativi sul territorio,
man mano ha tagliato, bilan-
cio dopo bilancio, i finanzia-
menti relativi.

Una delle giunte ha persino
commissionato all’Istituto per
la ricerca sociale (IRS) di Mila-
no una indagine conoscitiva ai
[fini della predisposizione del
Piano Regionale socio assisten-
ziale. Come se fosse vero!

Il lavoro dell’IRS é culminato in
una sintesi della proposta di
schema di “Piano socio assisten-
ziale per la Regione Calabria’.
La pubblichiamo su questo nu-
mero di ALOGON perché la
Regione non I'ha ancora diffusa
tramite le sue riviste, “custo-
dendola” nei cassetti dell asses-
sorato ai servizi sociali da cir-
ca due anni.

La pubblichiamo anche perché
la riteniamo una buona indi-
cazione di lavoro per i nostri
gruppi e per gli operatori del
settore.

Ma soprafttutto la diffondiamo
perché siamo piil che certi che
e necessario avere in Calabria
un Piano di attuazione dei ser-
vizi sociali.

Non ci crederete,
ma dovremmo approfittarne!

Introduzione allo schema
di Piano socio-assistenziale

La L.R. 5/87 individua conte-
nuti e procedure per la forma-
zione del Piano regionale dei
servizi socio-assistenziali che é
strumento di attuazione delle
finalita definite della legge.

Tali finalita sono: prevenire i
fattori di emarginazione, garan-
tire il diritto dei cittadini a non
essere separati dalle loro fami-
glie, deistituzionalizzare i biso-
gni, mantenere o reinserire gli
emarginati e i disadattati nella
societa, garantire la liberta di
accesso al servizi, favorire la
collaborazione con le strutture
del privato sociale, promuovere
la partecipazione dei cittadini
utenti alla questione dei servizi.

Secondo la legge 5/87 il
Piano triennale deve indicare:

- gli obiettivi e le azioni per
perseguirli

- le priorita ed i criteri di
intervento

- le modalita di integrazione
con i servizi sanitari

- gli standard gestionali e
strutturali dei servizi residen-
ziali e semiresidenziali

- i criteri per il riparto del
fondo regionale socio-assisten-
ziale.

Esiste, come ¢ a tutti eviden-
te, una grande distanza tra
finalita definite dalla legge e
situazione reale del sistema dei
servizi socio-assistenziali in
Calabria.

Per questo il primo Piano si
propone come strumento volto
ad avviare un cammino che

gradualmente porti ad un limi-
tato ma definito miglioramento
dell’attuale condizione sociale,
facendo grande affidamento
sulla valutazione costante della
sua efficacia e rifiutando la
logica della definizione di un
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assetto ottimale svincolato dai
dati di realta.

La concezione processuale e
interattiva della pianificazione
(contrapposta ad una concezio-
ne sinottica) ha implicazioni sul
terreno delle analisi per il Piano:
la conoscenza della realta

- non € tutta anticipata, ma €
una tensione costante;

- non ¢ tutta affidata a dati
quantitativi, ma si basa anche
su analisi di tipo qualitativo
volte a mettere in luce sistemi
d’azione da valorizzare e poten-
ziare;

- non avviene tutta per via
analitica, ma si basa ampia-
mente sulla interazione e sulla
sperimentazione.

Tale impostazione ha indotto
I'IRS a privilegiare studi prepa-
ratori al Piano che potessero
offrire un quadro del sistema
dei servizi contestualizzato
nella realta storica (vol. 1 della
“Indagine conoscitiva ai fini
della predisposizione del Piano
regionale socio-assistenziale”),
un approfondimento monografi-
co sulla situazione dei servizi
residenziali interessati da esi-
genze di cambiamento (voll. 3,
4 e 5), un approfondimento
sulle esperienze innovative per
coglierne caratteristiche e ripro-
ducibilita (vol. 7), I'identificazio-
ne delle risorse del privato
sociale e delle modalita di rac-
cordo con il sistema dei servizi
pubblici (vol. 6) ed infine la
ricostruzione sistematizzata del
complesso delle risorse econo-
mico-finanziarie dell’Ente
Regione per il settore dei servizi
nella sua destinazione attuale e
distribuzione territoriale (vol.
2°).

Il Piano si articola in sette
obiettivi principali per ciascuno
dei quali viene indicato il per-
corso teso a raggiungerli attra-




verso l'identificazione di precise
azioni di piano.

Obiettivo 1

Sviluppo del sistema di governo
e del processo programmatorio
regionale e locale

La prima azione di piano in
cui si traduce tale obiettivo
intende assicurare adeguati
supporti tecnico-organizzativi
per la funzione di programma-
zione e coordinamento:

a) a livello regionale, con la
costituzione nell’Assessorato
regionale ai Servizi Sociali, di
un gruppo generale di coordi-
namento, composto dai dirigen-
ti responsabili e da unita ope-
rative in grado di assolvere al
compiti di elaborazione e sup-
porto rispetto ai singoli obietti-
vi;

b) a livello decentrato, con la
costituzione di 11 unita tecni-
che intermedie di programma-
zione e coordinamento che
saranno gli interlocutori tecnici
privilegiati dell’Assessorato
regionale ai Servizi Sociali e
rappresenteranno il nucleo tec-
nico di sostegno alla successiva
programmazione decentrata.
Esse dovranno analizzare la
situazione locale di competen-
za; stimolare e sostenere sul
terreno tecnico associazioni,
accordi e forme di coordina-
mento fra i diversi soggetti isti-
tuzionali; valorizzare 'apporto e
la collaborazione degli enti pri-
vati e del volontariato alla pro-
grammazione ed all’attuazione
dei servizi; fare pervenire a
livello regionale proposte locali
ed offrire stabilmente consulen-
za tecnica alla programmazione
ed organizzazione dei servizi
per i livelli territoriali.

Tali supporti tecnico-organiz-
zativi concorreranno ad imple-

mentare il processo program-
matorio. A tal fine la seconda e
la terza azione di piano indivi-
duano ruoli e procedure della

programmaczione. rispettiva-

mente, per il livello regionale e
locale.

Una quarta azione di piano €
finalizzata ad alimentare I'asso-
ciazionismo e la collaborazione
intercomunale e le USSL, per
garantire soglie territoriali e
livello di governo adeguati
all'organizzazione e gestione dei
diversi servizi socio-assistenzia-
li, come previsti dalla L.R. di
riordino (art. 21 e 25) e come
raccomandato dal regolamento
regionale.

Analoga collaborazione tra
Comuni e Province € prevista
dall'ultima azione di piano.

Obiettivo 2
Sviluppo sul territorio dei sistema
dei servizi socio-assistenziali

Le rilevazioni condotte
dall'IRS nell'indagine conosciti-
va ai fini della predisposizione
del Piano socio- assistenziale
mostrano in Calabria che, a
confronto delle esigenze poste
dalla situazione sociale, sono
carenti i servizi di prevenzione
dell’emarginazione sociale e i
servizi territoriali, mentre sono
quantitativamente piu presenti
i servizi residenziali per minori
ed anziani.

Il quadro presenta anche
delle zone di luce, in particolare
con la presenza di servizi che
nella specifica ricerca condotta
(indagine conoscitiva, vol. 7)
sono stati chiamati “innovativi”
per modalita di organizzazione
ed erogazione delle prestazioni
e che vengono considerati in un
apposito progetto pilota.

Le azioni di Piano mirano
pertanto ai seguenti obiettivi
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specifici:

a) costruire una rete di servizi
territoriali. attraverso il coordi-
namento ¢ lo sviluppo del
segretariato sociale. Tale com-
pito € soprattutto pubblico
(Regione - Comuni) e prevede
uno stretto collegamento tra gli
operatori del segretariato socia-
le ed i gruppi intermedi di pro-
grammazione, che sono respon-
sabili delle funzioni di coordi-
namento e di supervisione tec-
nica degli interventi; al segreta-
riato sociale sono affidate
anche competenze di supporto
al privato sociale ed al volonta-
riato. Lo stretto collegamento o
addirittura la coincidenza par-
ziale con le equipes dell’assi-
stenza domiciliare comunale e
sociopedagogica dell'USSL puo
prefigurare un primo nucleo di
operatori sociali integrati, per la
sperimentazione dei distretti
sociosanitari;

b) razionalizzare e sviluppare
la rete di prevenzione. promo-
zione e aggregazione sociale:
valorizzando i servizi che gia

operano per la prevenzione e il
sostegno di situazioni di svan-
taggio e per I'emarginazione dif-
fusa, stimolando nuovi servizi,
quali i centri sociali e di aggre-
gazione sociale, puntando sulle
potenzialita progettuali e
gestionali, pubbliche e private,
dei diversi contesti territoriali;
c) riqualificare la rete degli
interventi per minori, provve-
dendo a riqualificare le struttu-
re residenziali per minori esi-
stenti, in relazione alle tipologie
definite dalla normativa regio-
nale, con particolare attenzione
alla rete delle strutture rivolte
ai minori handicappati; pro-
muovere e stimolare la ricon-
versione organizzativa degli isti-
tuti esistenti, avendo come
modelli di riferimento le comu-




nita alloggio e i gruppi famiglia;
sviluppare la rete dei servizi
alternativi al ricovero, quali l'af-
fido etero-familiare e l'assisten-
za domiciliare a partire dai ter-
ritori in cui contestualmente si
avviano esperienze di segreta-
riato sociale e di integrazione
con le equipes sociopedagogi-
che e in stretta correlazione con
lavvio o l'esistenza di centri di
socializzazione e aggregazione
giovanile;

d) rigualificare e sviluppare la
rete degli interventi per anziani,
potenziando e riqualificando la
rete delle residenze per anziani,
priorita per le “residenze protet-
te”, con forti elementi di inte-
grazione socio-sanitaria, usan-
do la possibilita per queste
strutture di accedere al finan-
ziamenti sanitari e a rilievo
sanitario, individuando a livello
locale i fabbisogni aggiuntivi di
strutture, non colmati o colma-
bili con l'esistente, per I'avvio
dei programmi di investimenti
per nuovi interventi; appron-
tando progetti di sviluppo dei
servizi domiciliari per una loro
progressiva generalizzazione a
tutto il territorio regionale, e
potenziando la rete dei centri
diurni esistenti e prevalente-
mente organizzati per 'aggrega-
zione della popolazione anzia-
na.

Essenziale per il migliora-
mento dei servizi é il coordina-
mento e l'integrazione fra servi-
zi sociali e servizi sanitari, da
realizzare anche consolidando
il servizio sociale di USSL e
avviando sperimentazioni
distrettuali.

Progetto pilota: diffusione
delle esperienze innovative

Avvalendosi dei risultati delle
ricerche avviate, il progetto

pilota si propone di sostenere le
iniziative innovative gia in atto
e di sperimentare un nuovo
ruolo del processo di program-
mazione all'interno del rapporto
pubblico-privato.

Il presupposto fondamentale
del progetto ¢ dato dalla conce-
zione che le politiche di per sé
non producono direttamente
innovazione ma pongono le
condizioni perché, se esistono
condizioni e risorse, possa darsi
I'innovazione; per questo il
primo obiettivo del progetto é
quello di appoggiare le espe-
rienze in atto, consolidando
anche la struttura pubblica che
costituisce, per cosi dire, l'in-
frastruttura dell’innovazione.
Lo schema prevede infatti la
costituzione di un apposito
“centro di servizi” per le espe-
rienze innovative, con funzioni
di sostegno e consulenza delle
reti esistenti. che si occupa
della promozione e del monito-
raggio del programma regionale
per l'innovazione. La proposta
di Piano individua con maggiori
dettagli sia le fasi di realizzazio-
ne del progetto che l'organizza-
zione ritenuta necessaria.

Obiettivo 3

Partecipazione di enti, istituzioni,
organizzazioni privato,
cooperazione e volontariato

alla programmazione,
organizzazione e gestione

delle attivita socio-assistenziali

La programmazione, l'orga-
nizzazione e la gestione delle
attivita socio-assistenziali deb-
bono mirare anche all'utilizzo
delle esperienze della societa
civile nella pluralita delle sue
espressioni, istituzioni pubbli-
che, volontariato, cooperazione,
enti privati.

E quindi necessario superare
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logiche di separatezza e di con-
trapposizione tra pubblico e
privato, valorizzando tutte le
risorse presenti e assumendo
strategie di tipo interorganizza-
tivo.

Tale processo deve muovere
da un riconoscimento dei ruoli
rispettivi, per poi ricercare un
dialogo ed un’interazione effet-
tiva.

Una costante conoscenza del-
I'insieme delle organizzazioni
del privato sociale operanti
nella Regione Calabria € allora
un necessario punto di parten-
za per una migliore attuazione
delle funzioni di indirizzo e pro-
grammazione.

A tal fine, apposite azioni di
piano mirano alla istituzione di
un Albo Regionale dei soggetti
del privato sociale (L.R. 5/87,
art. 31), e di un Albo Regionale
delle organizzazioni di volonta-
riato (L.R. 46/1990), quali stru-
menti di reale collaborazione
tra pubblico e privato.

Si prevede un continuo
aggiornamento dei dati forniti
dalle associazioni del privato
sociale al momento della iscri-
zione ai due Albi, in grado di
evidenziare le dimensioni, le
caratteristiche, 1'evoluzione del
volontariato in Calabria.

Al fine di alimentare rapporti
di collaborazione reale fra enti
pubblici e privati, attorno agli
Albi debbono svilupparsi
momenti di dialogo, confronto,
progettazione, avendo come
riferimento istituzionale la
Consulta regionale, ed anche
Consulte locali, da attivare a
livello degli ambiti di USSL.

Un importante strumento di
chiarificazione e consolidamen-
to dei rapporti tra enti pubblici
e soggetti privati ¢ individuato
nelle convenzioni, come stru-
mento di negoziazione e forma-




lizzazione degli accordi tra i sog-
getti che concorrono alla realiz-
zazione del sistema dei servizi
socio -assistenziali. Oggetto
della convenzione sono allora
non solo gli aspetti giuridico-
amministrativi del rapporto, ma
anche gli aspetti organizzativi
ed operativi, con possibilita di
piu funzionali rapporti di colla-
borazione tra i soggetti con-
traenti.

Un’apposita azione di piano
prevede la discussione e l'ap-
provazione degli schemi di con-
venzione (su richiesta degli uffi-
ci regionali I'IRS ha formulato
proposte di schema tipo: v.
Indagine conoscitiva ai fini della
preparazione del Piano regiona-
le socio-assistenziale, vol. 6,
cap. 3) e la promozione delle
convenzioni tra Comuni, USSL,
enti pubblici autonomi, fonda-
zioni, enti privati, cooperative,
associazioni di volontariato.

Obiettivo 4

Tutela dei diritti degli utenti

e dei cittadini all’accesso e all’'uso
dei servizi

L'obiettivo tende a migliorare il
rapporto tra i cittadini e le isti-
tuzioni, in particolare per quan-
to attiene all’accesso e all'uso
dei servizi socio-assistenziali,
superando sia la discrezionalita
che anche oggi in molti casi con-
nota l'intervento pubblico, sia le
difficolta, anche sociali e cultu-
rali, all’accesso ai servizi e alle
prestazioni.

Le azioni di Piano perseguono
i seguenti obiettivi specifici:

a) Definizione dello stato biso-
gno e dei criteri di priorita per
laccesso.

Le prestazioni e i servizi
vanno assicurati a tutti i citta-
dini. La limitatezza delle risorse
disponibili non permette l'inte-

grale soddisfacimento dei biso-
gni. L'azione di Piano individua
alcuni criteri generali che con-
sentono, ogni qualvolta le esi-
genze da soddisfare superino le
capacita operative dei servizi, di
stabilire graduatorie di priorita
e liste di attesa, su criteri moti-
vati e resi pubblici, anche attra-
verso I’emanazione di regola-
menti locali.

La definizione dello stato di
bisogno costituisce un filtro
all’accesso alle prestazioni e ai
servizi di tipo riparatorio e
sostitutivo. Non deve invece
esserlo per i servizi preventivi,
di sostegno e integrazione, di
aggregazione e socializzazione
generalizzata.

b) Definizione del minimo vita-
le e del concorso degli utenti al
costo dei servizi.

L’analisi dello stato di biso-
gno, che fa riferimento a livelli
di reddito familiari complessivi,
per porre a confronto la capa-
cita di reddito e di consumo di
famiglie con diversa composizio-
ne numerica, viene utilizzata
per la valutazione complessiva
della situazione degli utenti,
tanto per la corresponsione
delle integrazioni economiche,
come per la determinazione dei
criteri per fissare il concorso
degli utenti al costo dei servizi.
L’azione di Piano introduce, sia
pure con la gradualita e le cau-
tele e differenziazioni del caso, il
principio della partecipazione
degli utenti ai costi, secondo le
capacita economiche dei nuclei
familiari di riferimento.

c) Adozione de regolamenti
locali dei servizi socio-assisten-
ziali.

Il Regolamento regionale dei
servizi ha gia determinato i con-
tenuti fondamentali dei regola-
menti locali; 'azione di Piano
indica ulteriori contenuti quali
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la definizione delle procedure
legate alla realizzazione degli
interventi urgenti e i criteri per
individuare le materie che devo-
no essere oggetto dei regola-
menti comunali e dei Comuni
associati (USSL).

d) Avvio delle procedure ten-
denti a progressivamente avvici-

stenti agli standard fissati.

Listituto dell’autorizzazione al
funzionamento deve essere atti-
vato per garantire una maggiore
tutela degli utenti e degli opera-
tori, attraverso la verifica del
possesso dei requisiti e stan-
dard strutturali e gestionali fis-
sati dal Regolamento regionale.
L’azione di Piano tende a preci-
sare ulteriormente la tipologia
delle strutture, i requisiti mini-
mali necessari per il rilascio di
autorizzazioni provvisorie e
quelli pitt pregnanti per ottenere
le autorizzazioni definitive, fis-
sare tempi e modalita di ade-
guamenti.

Una seconda azione di Piano
definisce, per lattivita di vigilan-
za, contenuti, ambiti di applica-
zione, enti e organizzazioni
assoggettate, modalita organiz-
zative e operative per la sua
concreta realizzazione, riparti-
zione delle funzioni di vigilanza
tra le Regioni e le USSL e moda-
lita di collaborazione e integra-
zione tra i due livelli.

Obiettivo 5
Determinazione e distribuzione
delle risorse finanziarie

per il perseguimento

degli obiettivi dei piano

Con la introduzione del pia-
no, si rende necessario incre-
mentare gli stanziamenti per
I'assistenza al fine di consentire
un livello di impegni non infe-
riore a quello assicurato negli




scorsi esercizi.

In parallelo devono essere rea-
lizzate manovre di razionalizza-
zione, consistenti:

a) nella imputazione al fondo
sanitario delle spese sanitarie e
a rilievi sanitario sostenute per
la gestione di servizi assisten-
ziali, cosi come indicato dall’art.
30 della legge finanziaria del
1984 e dal D.P.C.M. 8 agosto
1985;

b) nella individuazione degli
interventi assistenziali finanziati
o finanziabili da altri settori
(occupazione, cooperazione,
istruzione, tempo libero, ecc.)
per ricercare un utilizzo coordi-
nato delle risorse onde evitare
duplicazioni delle erogazioni e
criteri di assegnazione non coe-
renti;

c) nella rifinalizzazione delle
risorse disponibili, per favorire
il perseguimento di fondamen-
tali obiettivi di piano quali la
limitazione del ricorso agli isti-
tuti residenziali, il sostegno di
servizi alternativi, la massimiz-
zazione della loro efficienza ed
efficacia, il riequilibrio territo-
riale, lo sviluppo di servizi inno-
vativi;

d) nella sensibilizzazione dei
comuni al fine di incrementare
il loro impegno per interventi
assistenziali, posto che le infor-
mazioni disponibili indicano,
per il territorio calabrese, un
livello di spese assistenziali pro
capite inferiore alla media
nazionale.

Per l'attuazione di tali mano-
vre, vanno classificate le risorse
stanziate nel fondo assistenzia-
le, al fine di rendere quanto piu

possibile trasparente la correla-

stessi destinate, fermo restando
che la specifica quantificazione
potra essere definita solo quan-
do saranno note la complessiva

disponibilita finanziaria e la
rendicontazione delle caratteri-
stiche specifiche di tutti i servi-
Zi.

Una prima distinzione deve
essere operata suddividendo le
spese destinate al mantenimen-
to dei servizi e quelle destinate
allo sviluppo. Queste ultime, a
loro volta, vanno separatamente
riferite agli investimenti ed alle
spese di gestione per la attiva-
zione di nuovi servizi.

Per il mantenimento e la
rigualificazione del servizi la
manovra fondamentale consiste
nella riconversione delle spese
per gli istituti residenziali desti-
nate ad anziani e minori, al fine
di limitare il ricorso a ricoveri
impropri e di liberare risorse
per il sostegno di servizi alter-
nativi.

Per lo sviluppo dei servizi i
fondi verranno assegnati a
comuni e Ussl per l'attivazione
di nuovi servizi programmati
nell’ambito dei piani di inter-
vento e dei piani territoriali,
distinguendo tra contributi per
investimenti e contributi per il
primo anno della gestione.

I contributi di gestione per
lattuazione di nuovi servizi ver-
ranno assegnati in base agli
indirizzi e alle priorita indicate
dall’Obiettivo 2 del presente
schema di Piano e in particolare
nelle azioni di piano e nel pro-
getto pilota in cui I'obiettivo si €
articolato. I contributi verranno
assegnati sulla base di progetti
realisticamente e concretamente
attuabili in tempi brevi. Una
volta verificata I'attuazione, le
stesse tipologie verranno finan-
ziate con fondi di mantenimento
e con i criteri generali per gli
stessi previsti.

Una quota delle risorse per lo
sviluppo potra essere diretta-
mente impiegata a livello regio-
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nale per attivita di ricerca,
informazione, sostegno dell’in-
novazione, valutazione e, se
necessario, per interventi
straordinari.

Per i contributi per investi-
menti i finanziamenti verranno
assegnati sulla base dei piani
territoriali delle Ussl, a loro
volta elaborati tenendo conto
dei piani di intervento comuna-
li. I piani territoriali ordineran-
no in graduatoria le iniziative
proposte coerentemente con i
vincoli e le strategie di sviluppo
definite dal piano regionale.

I piani di finanziamento regio-
nali, in coerenza con le indica-
zioni del Piano socio-assisten-
ziale attribuiranno le risorse
dando priorita alla riconversio-
ne degli istituti per minori, alla
realizzazione di servizi alternati-
vi al ricovero, al riequilibrio ter-
ritoriale.

Nell’ambito di tali generali
valutazioni, assumeranno prio-
rita le manovre finalizzate ad un
maggior utilizzo del patrimonio
pubblico, i progetti caratterizza-
ti dalla maggior economicita in
rapporto alle caratteristiche
previste, le iniziative per le quali
gli investimenti indotti dal
finanziamento regionale risulti-
no maggiori.

Verranno inoltre esclusi i pro-
getti che prevedono la realizza-
zione di opere non rispondenti
alle prescrizioni degli standard
tecnico-edilizi definiti dal rego-
lamento.

Obiettivo 6

Qualificazione della formazione
di base e sviluppo
dell’aggiornamento del personale
dei servizi pubblici

e del privato sociale

La qualita di un sistema di
servizi € strettamente relaziona-




ta al processo di professionaliz-
zazione adottato, a sua volta
accompagnato da un processo
di acculturazione che trasforma
il lavoratore non solo professio-
nalmente ma anche socialmen-
te, facendogli adottare compor-
tamenti, atteggiamenti, valori di
riferimento tipici dell’'organizza-
zione pubblica.

La complessita dei cambia-
menti previsti dalla legge regio-
nale n.5/87 e dallo schema di
Piano richiede che il processo di
professionalizzazione e accultu-
razione venga gestito secondo
un disegno organico.

La formazione del personale
dei servizi socio-assistenziali
assume pertanto una valenza
strategica in ordine alla realiz-
zazione del Piano consentendo
di coordinare, in una situazione
di cambiamento culturale, isti-
tuzionale e organizzativo, com-
petenze professionali e organiz-
zazione dei servizi.

Si indicano pertanto delle
dei contenuti della prima for-
mazione ¢ della formazione per-

manente. e si individuano i sog-

getti o i servizi che vanno consi-
derati come primi destinatari
degli interventi formativi, in
quanto svolgono un ruolo fon-
damentale per l'avvio del pro-
cesso di sviluppo previsto dalla
legge di piano. Sara successiva-
mente compito dei programmi
regionali per la formazione e
l'aggiornamento del personale
precisare la qualificazione dei
livelli di professionalita, la
quantificazione dei fabbisogni,
I'individuazione delle risorse
disponibili e la conseguente
attivita di prima formazione e di
aggiornamento.

Per quanto riguarda la forma-
zione di base il Piano esprime
alcuni indirizzi generali relativa-

mente alle seguenti figure pro-
fessionali: assistente sociale,
educatore, assistente domicilia-
re, animatore, che costituiscono
l'asse portante dell’area socio-
assistenziale secondo le disposi-
zioni della legge regionale
n.5/87 ela D.C.R. n. 491/89.

La formazione di base costi-
tuisce la premessa per uno svi-
luppo professionale; tuttavia il
processo di professionalizzazio-
ne e acculturazione non puo
che avvenire in servizio, e va
sostenuto e guidato mediante
interventi di aggiornamento e
formazione, che non possono
essere concepiti come eccezio-
nali, ma devono diventare
momento normale di esercizio
del compito lavorativo, con
ricorrenza periodica.

In fase di avvio del processo di
riorganizzazione dei servizi pre-
visto dalla legge regionale di
riordino e dal presente schema
di Piano si ritiene opportuno

promuovere prioritariamente

formazione rivolti ai soggetti che
ricoprono ruoli chiave rispetto
allo sviluppo del nuovo sistema
socio-assistenziale:

- responsabili del servizio
sociale di USSL;

- responsabili dei servizi
sociali dei maggiori comuni;

- referenti di area geofunzio-
nale per la formazione:

- assistenti sociali del segreta-
riato sociale;

- operatori dell’assistenza
domiciliare;

- operatori dei centri di aggre-
gazione sociale;

- operatori delle equipes socio-
pedagogiche.

Per la predisposizione ed
implementazione del piano delle
attivita formative si ritiene
opportuno individuare per
ognuna delle 11 unita tecniche
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intermedie la programmazione e
coordinamento un responsabile
dell’attivita formativa. Tale figu-
ra ha il compito di raccogliere la
domanda formativa, di organiz-
zare gli interventi, di gestire i
rapporti con le agenzie formati-
ve, di valutare i risultati dell’at-
tivita formativa, e deve essere
opportunamente preparata alla
gestione del ruolo.

L’attuazione del Piano presup-
pone anche lo sviluppo di capa-
cita e abilita tecniche per la
gestione di funzioni connesse al
funzionamento complessivo del
sistema. Tali funzioni vengono
individuate come segue:

- funzione di programmazio-
ne

- funzione di vigilanza

- sistema informativo

Gli interventi formativi per lo
sviluppo di queste funzioni sono
rivolti a tutti quel soggetti che,
pur appartenendo ai servizi,
livelli, unita operative diverse
partecipano all’espletamento di
tali funzioni.

Infine si prevedono iniziative
formative per il volontariato,
individuando anche priorita e
criteri per accedere ai contributi
finanziari della Regione.

Obiettivo 7

Definizione ed avvio dei sistema
informativo socio-assistenziale
(SISA)

La programmazione e la
gestione di una complessa ed
articolata rete di servizi sociali
esige si provveda alla raccolta,
alla elaborazione e alla distribu-
zione delle informazioni neces-
sarie. I rilevanti finanziamenti
che la costruzione del SISA
comporta si giustificano solo se
sono ben precisati gli obiettivi,
in termine di flussi informativi
necessari per migliorare il




governo e le funzionalita dei
servizi.

11 SISA deve soprattutto:

- razionalizzare i flussi infor-
mativi tra i vari livelli istituzio-
nali, per facilitare i compiti
gestionali;

- fornire indicatori sociali e di
dotazione strutturale necessari
alla pianificazione;

- consentire l'istituzione di un
sistema di controllo di gestione.

Per realizzare il SISA si preve-
dono le seguenti azioni di piano:

1) la progettazione dei reports
e degli indicatori (dati di strut-
tura dei servizi, prestazioni
offerte, flussi di utenza, caratte-
ristiche del personale, flussi
finanziari in entrata ed uscita,
prodotti forniti);

2) la costruzione della rete di
raccolta ed elaborazione delle
informazioni. Per la progettazio-
ne e realizzazione di tale rete si

indicano i seguenti principi:

a) la fornitura delle informa-
zioni richieste a livello regionale
va considerata come condizione
per accedere ai finanziamenti;

b) ogni soggetto erogatore dei
servizi (Comuni, USSL, Ipab, pri-
vati) ¢ direttamente responsabile
della fornitura e trasmissione dei
dati relativi ai servizi gestiti;

c) occorre un’articolazione a
livello di ogni Ussl per la raccol-
ta, la registrazione e una prima
elaborazione dei dati relativi
all’area territoriale di competen-
za. Vanno definite le risorse
operative per tali compiti;

d) i Comuni debbono inviare
una relazione annuale sullo stato
dei servizi, per quanto riguarda le
attivita da essi svolte. Analogo
onere incombe su ogni altro ente
erogatore di servizi. Tale relazione
potra coincidere con la rendicon-
tazione dei contributi regionali:

e) la costituzione del centro

regionale del SISA che dovra:

- fornire ai Comuni e agli altri
enti erogatori dei servizi i que-
stionari di raccolta dei dati;

- fornire alle Ussl il software e
nel caso I'hardware, col quale
memorizzare e trattare i dati e
provvedere alla formazione del
personale addetto;

- predisporre per le Ussl lo
schema di relazione dei servizi
di zona, la cui redazione € uno
dei compiti principali delle
strutture SISA delle USSL;

- provvedere alla raccolta dalle
Ussl di tutti i dati e provvedere
alla loro archiviazione in archivi
regionali;

- costruire la relazione annua-
le sul’andamento dei servizi
socio-assistenziali, che ¢ il prin-
cipale prodotto del SISA ai fini
della programmazione e del
controllo delle politiche socioas-
sistenziali, nonché lo strumento
fondamentale per la verifica del
raggiungimento degli obiettivi di
Piano.

Questo piano socio assistenziale per la Regione Calabria non & della Regione Calabria. L'asses-

sorato ai servizi sociali, che lo ha fatto redigere, lo ha mantenuto nascosto e tutt’ora lo custodisce
gelosamente, manifestando il disinteresse piu irresponsabile e la chiara non volonta politica di rior-
ganizzare la materia dei servizi sociali nella regione. In questo periodo di tagli inutili e dannosi alle
spese sociale, diventa urgente e intelligente operare in una logica di piano delle politiche sociali.

ALOGON ha ottenuto in visione questo “schema” dall’attuale assessore regionale. Non ricerchia-
mo lo scoop; nemmeno lo facciamo per dispetto a qualcuno; ma lo diffondiamo con intenti proposi-
tivi, dato che la Regione non lo ha ancora divulgato, pur disponendo di riviste e bollettini e pubbli-
cazioni a volonta.

Solo un “piano” esplicitato, offerto alla discussione di tutti pud far incontrare politici e operatori,
servizi e cittadini-utenti, pud diventare luogo di sintesi delle operativita e della politica. Solo una lo-
gica di piano potra liberare il dibattito attuale sui servizi sociali (e sanitari, ecc.), dalla mera e tal-
volta perversa logica del contenimento dei costi. Solo una logica di piano puo ricondurci ad una lo-
gica di programmagzione, di utilizzo delle risorse, di valutazione dei servizi, di democraticita.
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