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PER UNA NUOVA DIVERSITA

L'empowerment - cioé il rafforzamento delle capacita, sia individuali che dei gruppi - & ormai diventata la base del lavoro delle
organizzazioni di persone con disabilita. E anche un nuovo strumento per la lotta alla poverta e alla violazione dei ditti umani,

che non solo nei paesi in via di sviluppo é fondamentale per le persone con disabilita.

Giampiero Griffo membro del Consiglio mondiale di Dpi

La cultura dei diritti umani € diven-
tata progressivamente un nuovo
paradigma su cui ricostruire il tes-
suto delle relazioni tra gli esseri
umani, i popoli, gli stati. Questa
nuova impostazione ha iniziato a
permeare i trattati internazionali e
di giorno in giorno sta diventando
sempre pil una base concreta per
valutare e monitorare le politiche
e i sistemi istituzionali di rispetto
delle liberta individuali e di svilup-
po dei diritti delle persone.

In questo quadro di profonda tra-
sformazione il movimento mon-
diale delle perso-
ne con disabilita
ha rivendicato una
nuova base cultu-
rale alla propria
condizione, non
piu basata su un
modello medico,
che vedeva nelle
persone con dis-
abilita dei malati e
dei minorati, a cui
doveva essere ga-
rantita protezione
sociale e cura. Si &
sviluppato cosi il
modello sociale della disabilita, che
valorizza le diversita umane e sot-
tolinea che la condizione di disabi-
lita non deriva da qualita soggetti-
ve delle persone, bensi dalla rela-
zione tra le caratteristiche delle
persone e le modalita attraverso le
quali la societa organizza l'accesso
e la fruizione a diritti, beni e servi-
zi. Per cui una persona ha una dis-
abilita non perché si muove con
una sedia a rotelle, comunica con il
linguaggio labiale, si orienta con un
cane guida, ma perché gli edifici so-
no costruiti con le scale, si pensa
che comunicare sia possibile solo
attraverso il linguaggio orale e
orientarsi sia possibile solo per chi
possiede la vista. Il risultato di que-
sta rivoluzione copernicana & che
le persone con disabilita sono dis-
criminate e senza eguaglianza di
opportunita e subiscono continue
violazioni dei diritti umani. Infatti in
una societa in cui le applicazioni
tecnologiche rendono accessibili
autobus, treni e navi, in cui le tec-
nologie informatiche consentono
ad un cieco di leggere ed a un sor-
do di ascoltare, in cui le persone
con disabilita possono frequentare
le scuole ordinarie e svolgere un
lavoro produttivo, ogni trattamen-
to differente non ha piu giustifica-
zione: ogni segregazione in istituto
o laboratorio protetto, ogni sito
web che non rispetta le norme di

“La tutela dei
diritti umani
diventa legata al
rispetto delle
liberta individuali
e alla costruzione
culturale e sociale
di societa
inclusive”

accessibilita , ogni autobus senza
adeguamenti per non deambulanti,
non udenti e non vedenti rappre-
senta una violazione dei diritti
umani.

Questo nuovo approccio alla dis-
abilita & ormai sancito da numerosi
documenti di istituzioni interna-
zionali ed europee ed ¢ diventato
la base delle rivendicazioni per una
Convenzione internazionale sulla
disabilita , strumento legale per
una tutela universale dei diritti
umani dei 600 milioni di persone
con disabilita nel mondo.

Il contributo del-
l'azione culturale e
sociale del movi-
mento delle per-
sone con disabilta
non si ferma pero
solo all'applicazio-
ne del paradigma
dei diritti umani al
10% della popola-
zione mondiale,
bensi allarga ed ar-
ricchisce il concet-
to individualistico
dei diritti umani,
centrato tradizio-
nalmente sui diritti inalienabili del-
le singole persone, in direzione di
una visione che investe le respon-
sabilita delle societa per garantire
I'inclusione sociale di tutti i cittadi-
ni. La tutela dei diritti umani cosi
diventa da un lato legata al rispetto
delle liberta individuali e dall'altro
alla costruzione culturale e sociale
di societa inclusive, dove pregiudizi
e barriere siano eliminati e ognuno
possa vivere senza che le sue ca-
ratteristiche personali siano colpi-

e

Attivita di terapia occupazionale all’Usu dell’ospedale Niguarda di Milano

te da stigma sociale, giuridico e
pratico.

Si apre cosi un nuovo campo di
azione culturale e politico che in-
veste la societa nel suo complesso:
il nuovo universo sociale da rico-
struire deve basarsi su un approc-
cio universale alla costruzione di
ambienti, beni e servizi , sulla con-
dizione di pari opportunita per
tutti i cittadini, sull'eliminazione di
qualsiasi forma di discriminazione:
bisogna superare l'idea che vi sono
caratteristiche socialmente indesi-
derabili per colore della pelle, per
sesso e orientamento sessuale, per
religione, per caratteristiche psico-
fisiche. E un contributo straordina-
rio che coniuga i diritti umani sia
nel campo individuale che in quello
sociale, attribuendo responsabilita
di azioni e comportamenti sia alle
persone che alle istituzioni.

Il ruolo che Disabled Peoples' In-
ternational (DPI) ha svolto in que-
sti anni & stato decisivo: tutte le piu
importanti battaglie di emancipa-
zione e di trasformazione cultura-
le, politica e sociale sulla disabilita
hanno trovato questa Ong in pri-
ma linea, con un contributo di bat-
taglie ed idee straordinario. Dalla
CBR in riabilitazione all'lCF , dalla
egualizzazione di opportunita alla
non discriminazione , dalla bioetica
alla lotta alla poverta . Lo stesso
slogan che sta alla base della sua fi-
losofia, "Niente su di noi senza di
noi", & uno slogan universale valido
per I'emancipazione di qualsiasi fa-
scia di popolazione i cui diritti
umani siano violati.

In questo quadro la rivendicazione
di vivere una vita indipendente, co-

si come & scontato che sia per tut-
te le persone, assume un valore
etico e sociale essenziale. Se le
persone vivono in dipendenza e
senza possibilita di autodetermi-
narsi a causa di barriere fisiche e
sociali, di trattamenti discriminato-
ri, di pregiudizi che li relegano tra i
cittadini di serie B,
il cui valore della vi-
ta e inferiore a
quello di altre per-
sone, le politiche
che hanno ridotto
le persone con dis-
abilita a cittadini in-
visibili devono
cambiare. Non solo
le politiche assi-
stenziali e sanitarie
devono occuparsi di loro - e lo de-
vono fare in un quadro basato sugli
obiettivi di autonomia, autodeter-
minazione, indipendenza ed inte-
rindipendenza, - ma l'insieme delle
politiche generali devono include-
re le persone con disabilita, con un
approccio mainstreaming. Questa
impostazione, che ad un tempo ¢ il
contenuto di una politica ed il me-
todo attraverso il quale si realizza,
ricolloca le persone con disabilita
tra i cittadini,inserendo i loro biso-
gni tra i bisogni primari, da soddi-
sfare con le risorse ordinarie della
societa.

Naturalmente queste rivendica-
zioni che chiedono un mondo di-
verso il cui conseguimento richie-
dera decenni, non devono far di-
menticare la condizione reale delle
persone con disabilita. Ancora oggi
esse sono discriminate e senza
eguaglianza di pari opportunita: il
concetto di poverta si allarga a
quello di trattamento diseguale

“La rivendicazione
di vivere una vita
indipendente
assume un valore
etico e sociale
essenziale”

Un paraplegico in Eritrea

che impoverisce. Risulta cosi chia-
ra che la disabilita & causa ed effet-
to di poverta, causa perché se si
possiede una caratteristica social-
mente dimenticata si € esclusi dalla
societa, ed effetto perché se si &
poveri spesso si conseguono dis-
abilita (di salute, di cultura, di gene-
re, etc.). E cosi evi-
dente che le per-
sone con disabilita
necessitano di in-
terventi che tra-
sformino la loro
percezione di se
stesse e del mon-
do che le circonda
e rafforzino i loro
strumenti di auto-
difesa. Per questo
Dpi, e sempre pit anche il movi-
mento mondiale delle persone con
disabilita, centra una delle sue azio-
ni essenziali di tutela dei diritti
umani sull'empowerment.
Empowerment & una parola inglese
che ha due significati: uno legato al-
la persona, di rafforzamento delle
capacita, il secondo sociale, di ac-
quisizione di potere. E le persone
con disabilita hanno bisogno sia di
un rafforzamento delle loro capa-
cita individuali, sia di un acquisizio-
ne di maggior potere di decidere
su come la societa li include, attra-
verso le organizzazioni di persone
con disabilita e loro familiari.

E innegabile che le persone con
disabilita subiscono violazioni con-
tinue di loro diritti umani che spes-
so producono in loro la percezio-
ne di essere inadeguati, di essere
loro incapaci di vivere in societa a
causa della loro condizione.Tra-
sformare questa percezione ¢ il
primo obiettivo dell'empowerment:
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solo essendo coscienti delle discri-
minazioni e delle oppressioni che
la societa ci costringe a vivere si
puo iniziare un percorso di eman-
cipazione.

L'empowerment individuale delle
persone con disabilita riguarda va-
ri aspetti: emotivi (riformulazione
delle emozioni sul costruire e tra-
sformare piuttosto che sul limitare
e distruggere), percettivi (ridefini-
zione delle esperienze di vita sulla
base del model-
lo sociale della
disabilita), intel-
lettivi  (com-
prensione degli
strumenti cultu-
rali di cui dotar-

“L'empowerment
individuale riguarda
vari aspetti: emotivi
percettivi, intellettivi,

intendevano qualcuno che ¢ nella
stessa situazione, che ha la stessa
eta, cultura, background o che ha
avuto una stessa esperienza di vita.
Nel caso delle persone con disabi-
lita un "pari" € qualcuno che ha una
disabilita. Le applicazioni pratiche
di questa visione nascono negli
Stati Uniti dove, dietro la spinta dei
movimenti per laVita Indipendente
fioriti a Berkeley negli anni '60, si
sviluppano i Centri per laVita Indi-
pendente e si
strutturano pro-
gressivamente le
esperienze di
auto-aiuto e di
sostegno fra pari
che portano alla

si,apprendendo- . nascita del con-
ne i linguaggi), comportamentah, sulente alla pari.
comportamen-  gbilitativi, Si scopre infatti
tali (trasforma- . Y che attraverso
zione delle rela- mformatlw un'identificazio-

zioni umane e

sociali sulla base della nuova con-
sapevolezza), abilitativi (apprende-
re a fare delle cose anche in modo
diverso), informativi (conoscere e
saper usare le leggi e le risorse del
proprio territorio).

Questa azione di accrescimento
della consapevolezza della propria
condizione puo essere sviluppata
quasi esclusivamente attraverso le
stesse persone con disabilita. Que-
sta intuizione - persone pit consa-

ne di un modello
di ruolo, persone con disabilita che
hanno conseguito buoni livelli di
autonomia e di vita autodetermi-
nata ed interindipendente diventa-
no ottimi stimolatori di altre per-
sone con disabilita a seguire propri
percorsi di cresciuta di consapevo-
lezza e di autonomia verso una vita
indipendente.
Il modello americano viene ripre-
so in Europa e produce esperienze
analoghe in vari paesi. Ci riferiamo

Una persona con disabilita
nel Sud-est asiatico

pevoli che sostengono il percorso
di consapevolezza di altre persone
con disabilita - & diventata uno
strumento di azione (il peer coun-
seling) e un vero e proprio lavoro
politico e tecnico.

Centrali nelle attivita di empower-
ment sono infatti i consulenti alla
pari (peer counsellor): persone con
disabilita che sostengono altre
persone con disabilita nei percorsi
di autonomia ed autodetermina-
zione. | riferimenti teorici si ritro-
vano gia nella psicologia umanistica
e in particolare nella "terapia fon-
data sul cliente" di Rogers e Carh-
kuff . Questi autori identificavano
I'auto-aiuto tra pari un efficacissi-
mo strumento di lavoro. Per "pari"

innanzitutto alle iniziative legate al
movimento dellaVita Indipenden-
te, e sostanzialmente a Disabled
Peoples' International (Dpi) ed al-
I'European network of indepen-
dent living (Enil) , in particolare in
Germania dove esiste la rete di
servizi di peer counseling piu signi-
ficativa . In Svezia, in Irlanda, nel
Regno Unito e nella stessa Germa-
nia il peer counseling viene pratica-
to nei Centri per laVita Indipen-
dente, in Finlan-
dia € praticato in
modo informale
dalle associazioni
ed ¢é basato so-
prattutto nel da-
re "consigli prati-
ci" (peer sup-
port). In Francia
si parla di "consi-
gliere emulativo”
ponendo l'accen-
to sull'importan-
za del "modello
di ruolo"” ossia I'esempio di vita
che il consigliere rappresenta. L'O-
landa & l'unico paese dove la prati-
ca di peer counselor € svolta attra-
verso un'apposita fondazione, che
organizza operatori liberi profes-
sionisti. Ultimamente la pratica si
¢ andata diffondendo anche nei
paesi dell'est europeo (Bulgaria,
Ungheria, Serbia e Montenegro,
etc.).

Nella stessa direzione di empower-

attivita di

“Centrali nelle

empowerment
individuale e
sociale sono i
consulenti alla pari
(peer counsellor)”

ment sono cresciute le esperienze
di formazione all'autonomia e di
sostegno alla liberta di espressione
dei bisogni e desideri delle perso-
ne che possono rappresentarsi da
sole solo su alcuni campi della vita
di relazione e sociale. In Spagna, in

Italia , in Belgio, nel Regno Unito,
alcune associazioni di persone con
disabilita e di genitori hanno realiz-
zato significative esperienze di for-
mazione ed empowerment.
L'empowerment sociale invece ri-
guarda le associazioni di persone
con disabilita e loro familiari. Infatti
e proprio il riconoscimento del
ruolo di promozione e di tutela dei
diritti che le associazioni delle per-
sone con disabilita non vedono ri-
conosciuto e valo-
rizzato che produ-
ce nella societa la
mancanza di poli-
tiche sulla disabili-
ta o politiche sba-
gliate. L'inclusione
sociale non puo
essere realizzata
senza il coinvolgi-
mento diretto del-
le stesse persone
escluse e discriminate. Percio & ne-
cessario rafforzare le capacita del-
le organizzazioni di persone con
disabilita a confrontarsi con la so-
cieta nel suo complesso.
L'empowerment sociale delle asso-
ciazioni di persone con disabilita e
loro familiari riguarda vari aspetti:
la formazione ai diritti umani, la
capacita di svolgere azioni di lobb-
ying nei riguardi di istituzioni ed
enti pubblici, la conoscenza delle
leggi e delle risorse territoriali, la
capacita di produrre empower-
ment delle persone con disabilita e
dei loro familiari, il sostegno alla
nascita dell'asso-
ciazionismo  di
promozione e tu-
tela.

Per questo Dpi si
e strutturato co-
me un'organizza-
zione per la tutela
dei diritti umani
che si basa prima
di tutto sull'empo-
werment di colo-
ro che sono stati
esclusi, discrimina-
ti e cancellati dalla societa. Il cam-
biamento sociale avviene non so-
lo attraverso l'azione sociale con-
sapevole delle associazioni, ma at-
traverso |'azione consapevole di
ogni singola persona con disabili-
ta, capace di trasformare nell'am-
biente in cui vive ed interagisce la
visione culturale e sociale della
disabilita.

Ecco che il concetto di empower-
ment - tradizionalmente legato ad

“Sviluppo inclusivo e
partecipazione
diretta alle decisioni
delle persone
beneficiarie sono
elementi essenziali
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una idea liberistica delle responsa-
bilita sociali dell'azione di inclusio-
ne: ognuno si difenda da solo e lo
stato non intervenga nel libero dis-
piegarsi del mercato - subisce una
torsione significativa: compito del-
lo stato € quello di includere tutti
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Una vignetta di Bonvi

nei processi di decisione e di svi-
luppo e nello stesso tempo offrire
a tutti 'opportunita di accrescere
le proprie capacita e consapevo-
lezze. Sviluppo inclusivo e parteci-
pazione diretta alle decisioni delle
persone beneficiarie sono elemen-
ti essenziali posti alla base delle so-
cieta che tutelano i diritti umani.

Di recente Dpi-Italia ha pubblicato
il primo manuale edito in Italia di
consulenza alla pari . E frutto di
una esperien-
za concreta
nata da un
progetto eu-
ropeo svilup-
pato da Dpi-
Italia nel 1998-
1999 , che for-
mo 20 consu-
lenti alla pari
in 4 regioni
italiane (Cala-
bria, Campania, Lazio, Sicilia). Da
quell'esperienza sono poi nate
concrete sperimentazioni in varie
realta italiane (con associazioni e
gruppi spontanei di persone con
disabilita) fino al progetto dell'Uni-
versita di Cosenza, indirizzato al-
I'empowerment degli studenti uni-
versitari con disabilita, premiato
come progetto innovativo nel
2003 dal Forum della Pubblica am-
ministrazione. |l consulente alla pa-
ri puo favorire la trasformazione
dei servizi da un modello medico a
quello sociale della disabilita. Spes-
so infatti i servizi pubblici indirizza-
ti alle persone con disabilita hanno
difficolta disegnarsi sull'utente e
sulle sue specifiche esigenze. | per-

corsi di crescita della consapevo-
lezza e di empowerment delineati
mettono in evidenza la necessita di
trasformare il lavoro degli opera-
tori e di centrare le loro azioni sul-
la persona. Infatti il ruolo svolto
dall'operatore dei servizi puo a
volte produrre limitazioni e freni al
processo di empowerment della
persona disabile. |l manuale vuole
aprire una discussione nei servizi e
tra gli operatori, cosi come all'in-
terno del movimento delle stesse
persone con disabilita e loro fami-
liari. E necessario infatti che lo
strumento si configuri come una
nuova competenza, codificata at-
traverso appositi percorsi formati-
vi e si articoli secondo le differenti
esigenze (per esempio si € avverti-
ta la necessita di sviluppare il peer
counseling tra genitori di persone
con disabilita).

Il campo di utilizzo del consulente
alla pari sono vasti: da quello del la-
voro (nei centri per I'impiego) a
quelli per la vita indipendente e la
gestione dell'assistente personale
(nei servizi sociali dei comuni), a
quelli dell'abilitazione (in centri ri-
abilitativi), a quelli dell'acquisizione
di competenze (per le licenze di
guida, nautiche, etc.),a quelli di cre-
scita dell'autotutela (nelle associa-
zioni)..

Il consulente alla pari € infine una
dimostrazione delle competenze
delle persone con disabilita come
esperti della loro vita. L'inclusione
sociale € un obiettivo che puo es-
sere conseguito solo attraverso il
coinvolgimento diretto e consape-
vole delle stesse persone con dis-
abilita. E I'empowerment € uno stru-
mento universale valido per qual-
siasi battaglia di emancipazione e
rispetto dei diritti umani. Questo &
il contributo alla crescita della de-
mocrazia e alla realizzazione di so-
cieta realmente aperte e rispetto-
se dei diritti umani che le persone
con disabilita possono offrire al
mondo.

Una palestra per persone con lesione midollare negli Usa
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PARTECIPAZIONE SULLA CARTA

Un'analisi dei Piani (sociali) di Zona in vari ambiti territoriali della Regione Lazio ha mostrato come la
necessaria partecipazione del Terzo settore alla loro stesura sia molto scarsa, sia dal punto di vista
quantitativo che qualitativo. Di chi é la colpa?

Daniela Bucci direttore Associazione Nuovo Welfare

Lo scorso primo giugno sono stati
presentati a Roma i risultati di
un'indagine realizzata dall'Asso-
ciazione Nuovo Welfare, in colla-
borazione e per Spes - Centro di
Servizi per il Volontariato del La-
zio, sulle modalita di partecipazio-
ne del terzo settore alla program-
mazione territoriale delle politi-
che sociali.

L'indagine ha investito i Piani di
Zona prodotti da un campione di
ambiti territoriali
della Regione La-
zio nell'arco tem-
porale 2002-2004:
banco di prova
fondamentale per
valutare |'effettivo
radicamento  di
una cultura della
progettazione par-
tecipata.

| risultati emersi
testimoniano che la maggioranza
dei PdZ analizzati riferisce di una
qualche forma di coinvolgimento
del terzo settore alla costruzione
del sistema integrato di interventi
e servizi sociali. Ma, allo stesso
tempo, risulta carente la qualifica-
zione di tale partecipazione in ter-
mini di intensita, direzione e con-
tenuti.

Il primo dato significativo ¢ il diffi-
cile percorso di istituzionalizza-
zione della partecipazione, ossia
di creazione di strumenti/luoghi
stabili e riconosciuti di confronto
tra gli attori pubblici e del privato
sociale. L'istituzione di appositi Ta-
voli contraddistingue quasi tutti i
Municipi del Comune di Roma
considerati, evidenziando un gap
significativo nei confronti delle
realta distrettuali (delle varie Pro-
vince laziali) ancora poco inclini a
tale pratica. | Municipi sono i primi
ad aver strutturato il processo di
coinvolgimento del terzo settore
attraverso istituti di partecipazio-
ne formali. E sono quelli che forni-
scono il maggior numero d'infor-
mazioni sul sistema di governance
adottato a livello locale.

Il fatto che nei tre anni considera-
ti vi sia un progressivo aumento
degli ambiti territoriali che riferi-
scono dell'istituzione di Tavoli mi-
sti mette in luce la difficolta di av-
viare un serio processo di coin-
volgimento del terzo settore sul
territorio. E cio, unito al fatto che
negli anni si assiste
anche ad un perfe-
zionamento pro-
gressivo degli stru-
menti introdotti
dalle zone di mi-
gliore tradizione,
segnala anche il ca-
rattere incremen-
tale, non dato una
volta per tutte,
della cultura e dalla pratica della
partecipazione.

Peraltro, anche negli ambiti terri-
toriali che dichiarano di aver av-
viato gruppi di lavoro misti, non ri-
sulta sempre agevole conoscere il
carattere dell'avvenuta fase di co-
involgimento degli attori non isti-
tuzionali. Non si comprende, in-
fatti, se essa si sia limitata ad un
momento iniziale di avvio del pro-
cesso di programmazione. O se, al

il difficile

misti”’

“Il primo dato é

percorso di .
istituzionalizza-
zione della
partecipazione”

“La modalita
d'interazione
prevalente é
I'istituzione di
tavoli di lavoro

contrario, gli strumenti di parteci-
pazione attivati si siano trasfor-
mati in luoghi permanenti di con-
fronto, attraverso i quali monito-
rare bisogni e risorse da tradurre
in proposte di aggiustamento an-
nuale.

Sono pochissimi i PdZ - per lo piu
di Municipi - che riportano gli
elenchi dei soggetti partecipanti.
Nella maggioranza dei casi si parla
genericamente di terzo settore,
nelle sue diverse
anime, senza speci-
ficare quanti e quali
soggetti siano stati
realmente coinvol-
. Analogamente
rara e inconsisten-
te appare l'informa-
zione sulle date di
convocazione o sul
numero degli in-
contri realizzati.
Nella maggioranza dei casi la pre-
senza locale di organismi del terzo
settore viene segnalata nei PdZ at-
traverso la redazione di tabelle o
elenchi degli attori sociali attivi sul
territorio di riferimento.

Una manifestazione presso il Municipio 10 di Roma

ti: mentre nei primi tende a scom-
parire progressivamente il termi-
ne consultazione, a vantaggio di
concertazione e/o coprogettazio-
ne,al contrario nei secondi la con-
sultazione & proprio la modalita
d'interazione prevalente. In alcuni
casi si parla di partecipazione alla
stesura e al monitoraggio del Pia-
no, quasi sempre pero tale dato

Assistenza sanitaria domiciliare per persone anziane

Da sottolineare & I'avvio o la rea-
lizzazione di attivita di mappatura
del tessuto associativo esistente a
livello locale, che caratterizza qua-
si tutti i Municipi e il distretto so-
cio-sanitario. Nel caso dei Munici-
pi € interessante anche notare il
coinvolgimento in queste attivita
del terzo settore, chiamato a con-
durre azioni di ricerca e di rileva-
zione dei dati, forse proprio in vir-
tu della maggiore
conoscenza  del
territorio e dei le-
gami con i diversi
attori locali.
L'analisi del sistema
di interazione adot-
tato mette in luce
come ciascuna zo-
na indichi contem-
poraneamente piu
modalita di partecipazione del ter-
zo settore, segno della molteplici-
ta dei contributi che la societa ci-
vile organizzata puo fornire alla
programmazione locale delle poli-
tiche sociali

La modalita d'interazione preva-
lente & l'istituzione di Tavoli di la-
voro misti o l'attivazione di forme
di coinvolgimento similari. Interes-
sante ¢ la divaricazione, anche di
linguaggio, tra Municipi e Distret-

non trova sostegno nella docu-
mentazione dell'avvenuto moni-
toraggio o dei contributi effettiva-
mente apportati.

Da notare che, progressivamente,
si riducono le informazioni fornite
dai Municipi sul sistema d'intera-
zione adottato. Cosa che darebbe
adito a ritenere che non si sia pro-
seguito in questo cammino di par-
tecipazione per |'aggiornamento
annuale dei documenti program-
matori, ma che comunque é sinto-
mo della difficolta non solo di av-
viare ma anche di dare continuita
al processo di programmazione
partecipata delle politiche sociali.
Infine, nei PdZ mancano quasi
completamente i riferimenti ai
contenuti della collaborazione in-
staurata, ai contributi effettiva-
mente apportati dal terzo settore.
Le informazioni piu dettagliate
provengono da quei Municipi che
riportano le risultante del lavoro
dei Tavoli, indicando metodologie,
riflessioni, idee, priorita, carenze,
proposte e progetti, e mettendo
cosi in luce il sistema di governan-
ce delle politiche sociali adottato
a livello locale.

A ROMA SIVALUTA
L'ASSISTENZA

a cura di Paola Fioravanti

In seguito all'approvazione
del Piano Regolatore Sociale,
¢ in corso la valutazione qua-
litativa dell'attivita di assi-
stenza domiciliare nel Comu-
ne di Roma.

L'Agenzia per il controllo e la
qualita dei servizi pubblici lo-
cali ha consegnato all'asses-
sore alle Politiche Sociali il
documento relativo all'analisi
valutativa dell'assistenza do-
miciliare prestata all'interno
del Comune di Roma.

Il documento dovra ora esse-
re esaminato dall'amministra-
zione, dalle cooperative so-
ciali, ma anche dai singoli cit-
tadini che, entro il 21 luglio,
potranno segnalare suggeri-
menti e proposte per miglio-
rare metodologicamente il
servizio.

La suddetta Agenzia, in colla-
borazione con la facolta di

Sociologia dell'Universita de-
gli Studi "La Sapienza" - Di-
partimento Sociologia e Co-
municazione, ha realizzato il
questionario per |'analisi qua-
litativa basandosi anche sulle
differenze riscontrate nelle
modalita di erogazione del
servizio di assistenza presso i
vari municipi.

Esso contiene una serie di
domande di tipo generale e
prosegue chiedendo di indi-
care con una crocetta il livel-
lo di soddisfazione ("Molto"
"Abbastanza" "Poco" o "Per
nulla") rispetto alle varie
componenti del servizio.

Il questionario puo essere
consultato alla  pagina
www.comune.roma.it/was/re
pository/ContentManage-
ment/information/N25081 |3
81/questionario.pdf del sito
del Comune di Roma.

PIANI DI
ZONA
CONDIVISI

Stefania Dondero

“Persone con disabilita e piani di
zona: il ruolo delle associazioni” é
il titolo del primo Quaderno
EmpowerNet, frutto del percorso
attivato dalla Fish attraverso i
progetti EmpowerNet.

Il documento é l'esito dell'impegno
di alcune associazioni lombarde
coordinate da Ledha i cui esperti e
leader hanno costituito un gruppo di
lavoro per la definizione di "linee
guida" che sostenessero le
associazioni nel quadro delle
iniziative territoriali di tutela e
promozione dei diritti delle persone
con disabilita nel contesto previsto
dai Piani di Zona (legge. 328/2000).
Il Quaderno, che é il primo di una
serie di pubblicazioni dedicate a
tematiche specifiche legate dal "filo
rosso” dell'empowerment e della
lotta alla discriminazione, é un
contributo concreto e sintetico per
rafforzare e rendere piti competente,
incisiva e proattiva, 'azione della rete
locale delle associazioni.

Uno strumento per stimolare il
confronto e la discussione e per
quadlificare il protagonismo del
movimento delle persone con
disabilita e dei loro familiari
all'interno dei processi di
programmazione e governo degli
interventi sociali e sociosanitari.

Il Piano di zona é lo strumento
principale per la programmazione e
il governo dei servizi e degli
interventi sociali e socio-sanitari.
Adottando uno slogan, potremmo
definirlo il Piano Regolatore dei
Servizi e degli Interventi Sociali.
L'elaborazione del PdZ dovrebbe (il
condizionale é d'obbligo in base
all'esperienza complessiva dei primi
cinque anni) vedere la partecipazione
attiva delle associazioni come definito
dall'art |, comma 4:"Gli enti locali, le
Regioni e lo Stato, nell'ambito delle
rispettive competenze, riconoscono e
agevolano il ruolo degli organismi non
lucrativi di utilita sociale, degli
organismi della cooperazione, delle
associazioni e degli enti di
promozione sociale, delle fondazioni e
degli enti di patronato, delle
organizzazioni di volontariato, degli
enti riconosciuti delle confessioni
religiose con le quali lo Stato ha
stipulato patti, accordi o intese
operanti nel settore nella
programmazione, nella
organizzazione e nella gestione del
sistema integrato di interventi e
servizi sociali."

Ma quale prospettiva dovrebbe
orientare le associazioni in tale
contesto di coprogettazione e
programmazione partecipata? Quali
sono le priorita?

Il Quaderno andlizza informazioni e
individua piste di lavoro rispetto a
quattro aree prioritarie:

- Progetto individuale di presa in
carico (art 14 1.328/2000)

- Porta sociale

- Partecipazione alla spesa dei
servizi

- Protezione giuridica delle persone
fragili

Il Quaderno EmpowerNet dedicato
al PdZ é quindi uno strumento dei
cittadini con disabilita. Cittadini, non
utenti, oggetti di assistenza.Ai quali
devono essere offerte le condizioni
per esercitare i propri doveri,
realizzare i propri diritti, contribuire
allo sviluppo locale e alla crescita
culturale complessiva della rete
associativa e della comunita.

D




IL NOTIZIARIO

EMPOWERMENT

LUSU DI ROMA OFFRE NUQVI
SERVIZI AGGIUNTIVI

L’Unita Spinale del Cto, dopo piu di 10 anni di esperienza con i lesionati midollari, & partita
quest’estate con nuovi servizi per le persone ricoverate nel reparto.
Il progetto prevede postazioni internet, attivita ricreative ed alloggi per i familiari.

Virginia Pisani

Allestire postazioni Internet
mobili che possano essere por-
tate al letto del paziente rico-
verato in Usu, organizzare usci-
te dalle mura ospedaliere di ca-
rattere terapeutico, ludico e ri-
creativo, rendere consapevole
il lesionato midollare e compe-
tenti i suoi assistenti, fornire
assistenza alloggiativa ai fami-
liari non residenti dei pazienti
ricoverati. Queste le principali
finalita del progetto Assistenza
Aggiuntiva, servizio sperimen-
tale offerto dalla Asl Rm C a
tutti i pazienti ricoverati pres-
so |'Unita Spinale del Cto “An-
dreaAlesini”.

Le attivita previste si compon-
gono di servizi e prestazioni le-
gate all'adattamento funzionale
e psicologico all'ambiente
esterno inteso come comunita
di vita quotidiana. Il primo
obiettivo € mantenere il livello
di comunicazione
ed interattivita ai

“Servizi e

La sala computer dell’Unita Spinale Niguarda di Milano

no scoprendo le possibilita che
questo gli offre e dunque rende-
re la persona il piu possibile au-
tonoma attraverso |'acquisizio-
ne di tecniche e informazioni
necessarie per il superamento

di barriere fisiche e

psicologiche. Il tut-

dontemporanes i prestazioni delle condizion it
o [y legate e e
biente esterno all'adattamento mente delle sue
Ezl:\':ciirgjuqnleizgieusr} funzionale e X:Iilr:cg' obiettivo &
sostanzia in mo- PSiCO’OgiCO quello di rendere
peS e allambiente  Cnperoel I
liere. Si intende ga- esterno” competenti le per-

rantire pertanto

postazioni Internet che possano
essere portate al letto del pa-
ziente, ma anche realizzare una
serie di iniziative nell'ambito del
tempo libero, della cultura e
dello sport in strutture accessi-
bili in cui i pazienti con lesione
midollare, ricoverate presso
I'Usu, insieme ai loro familiari,
assistiti da personale specializ-
zato che preparera |'evento,
possano acquisire la capacita di
interagire con I'ambiente ester-

sone con le quali
risiedera dopo le dimissioni, at-
traverso la terapia occupaziona-
le e l'utilizzo della figura del
consulente alla pari.
Ovviamente tenendo conto che
I'apparato normativo vigente
deve garantire assistenza a tutte
le persone con disabilita e che
versano in condizione di gravita,
sia in termini qualitativi che
quantitativi. E' da escludersi
quindi che il progetto vada a so-
stituirsi alle incombenze istitu-

Autonomia ed indipendenza nella vita quotidiana

zionali: la dimensione quali-
quantitativa di medici, infermie-
ri, professionisti della riabilita-
zione etc., nonché la qualita del-
I'ospitalita alberghiera e dei pro-
cessi di presa in carico sono
principi fondamentali per I'ac-
creditamento delle strutture
pubbliche o private, tanto quan-
to I'aggiornamento del persona-
le attraverso I'Educazione Con-
tinua in Medicina.

Qualunque interpretazione di-
versa creerebbe un precedente i
cui sviluppi sono difficilmente
preventivabili perché mettereb-
be in discussione il diritto esigibi-
le individuale radice del sistema
che tutela prioritariamente le
persone in condizione di maggio-
re fragilita attraverso servizi
sempre piu specialistici presenti
sul territorio regionale e nazio-
nale (ovviamente la spesa per
questi presidi € di per sé piu alta
ed in costante crescita). La que-
stione della qualita dell'assistenza
¢ la sfida del presente e del futu-
ro per il Sistema sanitario nazio-
nale non solo perché ¢ ineludibi-
le, ma anche perché il processo
di integrazione europea mettera
in concorrenza i paesi non appe-
na sara garantito pieno diritto di
scelta al singolo cittadino.

Lo e ancor di piu per le Asl che
necessitano di garantire funzioni
di programmazione sulla base di
dati epidemiologici scientifica-
mente validati e di controllo
delle attivita svolte dai presidi
accreditati oppure che svolgono
prestazioni a favore dei cittadini
ad essa in carico. Le naturali dis-
torsioni insite in ogni sistema
complesso non posso far abdi-
care la Regione e le aziende da
cio che e il centro della funzione
assegnata ovvero la promozione
della salute. Infatti, luoghi che
non prestano la qualita e la
quantita delle prestazioni previ-
ste per la loro utenza debbono
essere controllati e sanzionati, e
nei casi piu gravi si dovrebbe
adire le vie legali.

| servizi innovativi di cui parlia-
mo rappresentano dunque un
"supporto psicologico e am-
bientale" che si integra alle "fun-
zioni di assistenza di base".

Al termine della sperimentazio-
ne ci si augura vivamente che ta-
li servizi cosiddetti "aggiuntivi"
vengano fatti rientrare fra quelli
che oggi definiamo livelli essen-
ziali di assistenza.

luglio 2006

IL GIOCO DELLOCA
DELLASSISTENZA

La frase é nel titolo di un bel libro appena uscito, frutto
dell’esperienza e della competenza nel campo dell’assistenza
sociale di un dirigente del Comune di Roma.

Salvatore Nocera Vicepresidente Fish

E uscito da poco tempo un libro di
Fausto Giancaterina, molto inte-
ressante per i contenuti ed il mo-
do con cui sono espressi. La tema-
tica e incentrata sull'assistenza so-
ciale, vista come realizzazione di
diritti delle persone con disabilita.

Il libro si suddivide in tre parti: una
prima, in sei capitoli, traccia una bre-
ve storia della normativa sui diritti
delle persone con disabilita, eviden-
ziando le ragioni culturali e politiche
a fondamento di ciascun periodo.
Pervenendo ai giorni nostri, pone in
luce la grande confusione esistente
in tema di competenze fra Comuni,
Province, Asl, che rendono la vita
delle persone con disabilita simile al
percorso accidentato del gioco del-
I'oca. Come uscirne?

La seconda parte, di un solo capito-
lo di quasi 100 pagine, tenta una ri-
sposta, attraverso una riflessione
sui vari problemi, esposti per voci
tematiche. Si tratta di 28 argomenti,
ciascuno dei quali prende I'avvio
dalla definizione che ne da il voca-
bolario, in modo da tentare una de-
finizione linguistica chiara su cui ar-
gomentare. Si va dalle stranote pa-
role-chiave "disabilita", "handicap" a
quelle meno usuali "modello (bio-
psico-sociale ed educativo); da "bi-
sogno assistenziale", "scuola", "lavo-
ro",a "intervento di
aiuto", "LEA - livelli
essenziali di assisten-
za sanitaria”, "LEP - li-
velli essenziali delle
prestazioni sociali",
"contratto assisten-
ziale", "qualita" dei
servizi.

La terza parte, capitolida 8a 12,
passa in rassegna alcune buone pra-
tiche di servizi ed interventi sociali,
quali il progetto di residenzialita del
Comune di Roma ed il metodo di
valutazione partecipata della qualita
di vita che vi si realizza; il progetto
"Prisma", un progetto di residenzia-
lita innovativa della Regione Um-
bria per persone con disabilita in-
tellettiva grave; il laboratorio tea-
trale a Roma intitolato a Piero Ga-
brielli, come strumento di integra-
zione scolastica per alunni con gravi
disabilita; un osservatorio sull'ac-
cessibilita delle strutture nel Co-
mune di Roma; un esempio di servi-
zio per la mobilita individuale. Segue
un'ampia bibliografia.

Il volume ¢ interessante perché of-
fre molti argomenti di riflessione e
discussione su temi ed esperienze
assai importanti. Il taglio del dis-
corso € prevalentemente orienta-
to verso una logica di interventi e
servizi sociali, piu che di "esigibili-

“Pone in luce la
confusione
esistente in tema
di competenze”

ta" di diritti in senso tecnico giuri-
dico. Ritengo pero che, a livello dis-
corsivo, I'esigibilita vada vista piut-
tosto come chiarificazione di con-
cetti di fondo e di percorsi di presa
in carico che rendono consapevoli i
cittadini dell'esistenza di loro diritti
e della possibilita di farli valere
mentre per gli operatori essa si
concretizza in maggiore professio-
nalita e capacita di lavoro interpro-
fessionale; sara cura poi dei tecnici
del diritto adoperarsi per attivare i
percorsi legali di ottenimento paci-
fico o, se necessario, contenzioso.
Ed a tal proposito ¢ interessante
che il libro faccia riferimento alla
proposta di legge della Fish sulla
presa in carico unitaria del proget-
to di vita individuale delle persone
con disabilita, anche se non ne ven-
gono approfondite le potenzialita
di soluzione proprio del problema
sollevato dall'autore di come evita-
re il gioco dell'oca dell'assistenza.
Fausto Giancaterina € da tempo di-
rigente dell'Assessorato ai servizi
alla persona del Comune di Roma.
In tale veste ha maturato un'amplis-
sima esperienza che ha messo a
frutto nell'impostazione dei servizi
alle persone con disabilita. E stato
fra gli animatori del gruppo di lavo-
ro che ha avviato la fondazione co-
munale "Dopo di
noi", che & una fonda-
zione di comunita
aperta alla partecipa-
zione di altri soggetti.
Un aspetto sul quale
non concordo con
I'Autore riguarda
l'interpretazione sto-
rico-evolutiva dell'art 213 comma
3 della Legge-quadro n. 104/92. In-
fatti I'A. si limita ad un'interpreta-
zione letterale della norma che at-
tribuisce agli Enti locali I'obbligo
dell'assistenza per I'autonomia e la
comunicazione nei confronti dei
soli alunni con disabilita fisica e sen-
soriale. lo invece sostengo che que-
sta limitazione sia ormai caduta do-
po la piu ampia formulazione del-
I'art 14 della Ln. 328/00 sulla rifor-
ma dei servizi sociali,in cui la distin-
zione ¢ abolita e si parla di tutti i
servizi necessari alla realizzazione
del progetto di vita individuale, ivi
compresa la fase scolastica.
Malgrado qualche divergenza di
opinioni, forse anzi proprio per
questo, il libro merita di essere let-
to e discusso.

Fausto Giancaterina

Come evitare il gioco dell'oca
dell'assistenza

Ed. Franco Angeli 2006
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Il colloquio di un’assistente sociale




