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a italiana

uant‘anni di Anffas: cinquant’anni di

Roberto Speziale - Presidente Nazionale Anffas Onlus

Questo numero de “La rosa blu”, come
avrete potuto intendere dalla lettura del
titolo “Dal custodialismo all’inclusione
sociale: com’e cambiata la vita delle per-
sone con disabilita e delle loro famiglie
in Italia in questi cinquant’anni...” si po-
ne l'ambizioso fine, come ci sembrava
giusto che fosse, di raccontare cosa & av-
venuto, anche dal punto di vista storico e
socio-culturale, in questi ultimi cin-
quant’anni in Italia per le persone con di-
sabilita ed i loro genitori e familiari.

Non a caso ogni aspetto preso in conside-
razione dagli autori dei vari articoli cerca
di tracciare I’evoluzione delle condizioni
di vita delle persone con disabilita e dei
loro congiunti dalla fine degli anni cin-
quanta fino ai giorni nostri, nel tentativo
di mettere in risalto le luci e le ombre che
ne hanno connotato ed, haime, ne conno-
tano ancora oggi, nel quotidiano, la vita.

E possibile tracciare un interessante per-
corso gia soltanto facendo una rapida
scorsa dei titoli di tutti gli articoli pubbli-
cati su questo numero:

dal pietismo ai diritti umani (di Marco
Faini): l’articolo propone una riflessione
non solo e non tanto sull'importanza del-
l’avvenuto riconoscimento dei diritti
umani, nella loro pit alta accezione, delle
persone con disabilita, recentemente ulte-
riormente ribadito e, se vogliamo anche
“rivoluzionato” grazie alla Convenzione
Onu, ma anche sulla necessita dell’'impe-
gno e dell’azione concreta necessaria da
parte di tutti (istituzioni, ma anche e so-
prattutto famiglie e associazioni) affinché
i diritti non restino soltanto “sulla carta”
ma divengano definitivamente una parte
concreta e inderogabile della vita di tutti
noi;

dai fanciulli
subnormali al
diritto all’in-
fanzia per tut-
ti 1 bambini e
le bambine (di Michele Imperiali):
I’articolo traccia il percorso del riconosci-
mento dei diritti dei bambini, sancito “in
primis” dalla Convenzione Onu sui diritti
dell’infanzia, e la rinnovata attenzione di
Anffas nei confronti dell’eta evolutiva e del
diritto alla salute di TUTTI i bambini e le
bambine, testimoniato anche dalla recente
attivazione di collaborazioni con le associa-
zioni che storicamente di occupano di infan-
zia. Per Anffas, infatti, non esistono piu
“fanciulli subnormali”, ma bambini, ognu-
no con il proprio diverso stato di salute, ma
tutti con i medesimi diritti;

dall’esclusione all’inclusione scolastica (di
Lilia Manganaro): I'articolo affronta il deli-
cato e complesso tema dell’evoluzione della
presenza all’interno della scuola degli alun-
ni con disabilita, che ha superato le “odiose”
scuole  speciali e, passando per
l'integrazione scolastica, ha portato al con-
cetto di “inclusione scolastica” che prevede
un cambiamento dell’intero sistema al fine
di accogliere al meglio tutti gli alunni in con-
dizioni di pari opportunita e non discrimi-
nazione.;

dall’interdizione ed inabilitazione all’am-
ministrazione di sostegno (di Angelo Fasa-
ni): I'articolo commenta il grandissimo cam-
biamento avvenuto grazie all’'introduzione,
quattro anni fa, dell’istituto dell’ammini-
strazione di sostegno, che supera finalmente
i vecchi istituti dell’interdizione e dell’inabi-
litazione, in quanto volto a tutelare la di-
gnita, la liberta di scelta, gli interessi, i biso-
gni, ma anche le aspettative delle persone.
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L'istituto dell’amministrazione di sostegno e
stato fortemente auspicato da Anffas ed il
nuovo obiettivo per il quale si sta battendo
anche la nostra associazione ¢ la sua totale e
corretta applicazione e la definitiva abroga-
zione dei vecchi istituti;

(di Elisa Ba-
razzutti): I’articolo affronta un tema partico-
larmente importante, seppur un po” “spino-
so” per la nostra associazione, ovvero il de-
finitivo riconoscimento della promozione
della migliore autonomia possibile per le
persone con disabilita, soprattutto se intel-
lettiva e/o relazionale, che consenta loro,
ovviamente per quanto possibile, la libera
espressione e la liberta di scelta ed autode-
terminazione in un “faticoso” percorso che
porti sempre di pitu allo scioglimento della
“simbiosi” che molto spesso si instaura tra
genitori e figli;

(di Da-
niele Viola): l'articolo sintetizza la storia
dell’accesso al lavoro da parte delle persone
con disabilita a partire dal “vuoto” piu tota-
le degli anni in cui sembrava addirittura im-
pensabile che una persona con disabilita po-
tesse lavorare, ai primi interventi con carat-
tere pitt che altro impositivo e di carattere
assistenziale, con scarsa attenzione alla
“qualita” del lavoro svolto, sino alla consi-
derazione della persona con disabilita come
“risorsa lavorativa” ed al riconoscimento e
valorizzazione delle sue potenzialita anche
con gli adeguati supporti e sostegni;

— Inserto (di Luigi Croce): I'inserto
approfondisce I'evoluzione del concetto di
“ritardo mentale” e della sua valutazione, a
partire dalle prime concezioni che definisco-
no tale condizione quasi come “malattia in-
curabile” determinata da un deficit definiti-
vo e permanente, fino al riconoscimento del-
la centralita della PERSONA e della sua in-

terazione con il contesto sociale ed ambien-
tale e la valutazione dell’intensita dei soste-
gni necessari affinché a questa possa essere
garantito un “bene” per tutti noi indispen-
sabile e fondamentale: la qualita della vita.

Dalla breve sintesi di quanto contenuto nei
contributi che avrete modo di leggere in
queste pagine emerge, su ognuno dei diver-
si aspetti della vita affrontato, un quadro
dell’evoluzione delle persone con disabilita
e dei loro genitori e familiari che & partito
dal quasi totale disconoscimento di quelli
che per ognuno di noi sono i pitt fondamen-
tali e basilari diritti e che oggi ci paiono pra-
ticamente “scontati”.

E credo sia possibile, quindi, rispondere facil-
mente alla domanda centrale che ci poniamo
in questo numero de “La rosa blu”: “Come
viveva una persona con disabilita e la sua fa-
miglia nel 1958?” — “MALE!!!!” Vivevano una
vita che forse non aveva tutti gli standard ne-
cessari per essere considerata tale.

Tuttavia, purtroppo, nonostante sia passato
mezzo secolo e nonostante in questi anni
siano stati fatti, come abbiamo visto, pro-
gressi incredibili, alla domanda “Come vi-
vono, oggi, nel 2008 le persone con disabilita
intellettiva e/o relazionale?” non & ancora
possibile, e probabilmente non lo sara anco-
ra per molti anni, rispondere: - “BENE”.

Infatti, le moltissime leggi emanate in questi
anni, spesso non sono applicate, oppure so-
no applicate male o, peggio, non sono omo-
genee su tutto il territorio nazionale e molte
ancora dovranno esserne realizzate prima di
poter arrivare al riconoscimento di tutti i no-
stri diritti ed alla migliore qualita della vita
per tutti noi.

I1 2008, tuttavia, ha portato alcune novita
che ci fanno “ben sperare” come, ad esem-
pio I'entrata in vigore, a livello internazio-
nale, della “Convenzione Onu sui diritti del-
le persone con disabilita” (che & avvenuta il
3 maggio scorso) e 'approvazione (avvenu-
ta il 23 aprile) del DPCM che ridetermina i



“Livelli Essenziali di Assistenza Sanitaria”,
ovvero le prestazioni ed i servizi che il Ser-
vizio Sanitario Nazionale ¢ tenuto a garanti-
re, gratuitamente o in compartecipazione, a
TUTTI i cittadini.

Purtroppo, perd, I'Italia non ha ancora ratifi-
cato la Conven-
zione Onu e, tra

Ed & per questo che la nostra associazione
si propone di proseguire la propria opera
in modo sempre piu strutturato, compe-
tente e capillare. Il nostro “imperativo ca-
tegorico” rimane quindi: “insistere” e
continuare ad impegnarci, in tutte le sedi
opportune, affinché sempre di piu le pa-

role diritti uma-

I’altro, non ci sem-
bra sia stato dato
segnale di prossi-
me intenzioni in
tal senso, mentre
il nuovo DPCM
sui LEA non e an-
cora stato pubbli-
cato in G.U. e rite-
niamo che la sua
positiva applica-
zione, soprattutto

non discriminazione

vita indipendente

E inclusione scolastica
-..l -
F

ni, pari opportu-
nita, non discri-
minazione, presa
in carico globale
precoce e conti-
nuativa da parte
dello stato, so-
stegno alle fami-
glie, inclusione
sociale, scolasti-
ca e lavorativa,
centralita della

presa in carico

in modo omoge- 2008 persona, qualita
neo su tutto il ter- d'ellg Ylta, tutela
ritorio nazionale, DA S0 ANNI glur1'd1ca‘, auto-
sara determinata OGNI PERSONA nomia, vita indi-
anche dall’opera (piritti umani (‘:ON ZISARIEIS pendente, etc.
che le istituzioni, Fad =NOSTRO FIGLIO che tanto spesso
ma anche da cio L avete letto .su
che Anffas —Fish e queste  pagine

le altre associazio-
ni dovranno, sa-
pranno e vorran-
no svolgere nei

divengano wuna
evidente e co-

stante realta.
inclusione lavorativa
In tal senso, pa-

mesi e negli anni a
venire.

Questi sono solo alcuni, i piu eclatanti,
esempi di come la strada da fare sia ancora
moltissima.

Non credo di peccare di modestia nell’affer-
mare che nella quasi totalita dei cambia-
menti che hanno interessato le persone con
disabilita, in particolare intellettiva e/ o rela-
zionale, ed i loro genitori e familiari in que-
sti cinquant’anni Anffas ha sempre svolto
un ruolo importantissimo ed a volte anche
fondamentale e che questo ruolo oggi sia da
tutti ben riconosciuto ed apprezzato.

radossalmente,
l'unico augurio
che mi sento di rivolgere ad Anffas tutta &
che tra cinquant’anni la nostra associa-
zione possa “serenamente riposare” in
quanto cid significherebbe che alla fatidi-
ca domanda “Come vivono le persone con
disabilita intellettiva e/o relazionale ed i
loro genitori e familiari, oggi, nel 2058?”
si possa finalmente e definitivamente ri-
spondere “BENE!!!”, anzi “BENISSI-
MOt~

E questo & cid che auguro per tutti noi e
per tutti coloro che “dopo di noi” verran-
no!



Dal pietismo
ai diritti umani

La rosa blu

Diritti Umani. Due parole, come tan-
te, come tutte, ma non per questo ba-
nali. Sono parole, bellissime, emozio-
nanti, che richiamano altre parole, co-
muni anch’esse, ma altrettanto im-
portanti, ricche di significato e di pro-
messe: uguaglianza, giustizia, di-
gnita, indipendenza, liberta.

Parole popolari, parole vive, parole
che da sempre accompagnano i pen-
sieri e i gesti di ogni donna e ogni uo-
mo perbene, intendendo con questo
aggettivo (perbene) persone che agi-
scono correttamente, che rispettano,
lottano e difendono i diritti, persone
che vogliono e sanno agire con coe-
renza.

Diritti Umani. Due parole, tanto belle
quanto tremende, perd, perché credo
non esista persona perbene al Mondo
che non associ a queste parole un
profondo senso di disagio a causa
della  enorme  distanza  tra
I’affermazione solenne dei Diritti e la
quotidiana realta. Una realta che ve-
de con crescente crudelta perire il
senso di queste parole nel loro quoti-
diano mancato rispetto.

Anzi, appare quasi vi sia, perfida-
mente, un rapporto direttamente pro-
porzionale tra la solennita delle Carte
dei Diritti e la debolezza concreta e
reale che tali Carte esprimono nel far-
si rispettare da tutte e da tutti.

E pero...e pero

Se rimaniamo, con il pensiero, tra le
persone perbene, ci accorgiamo ben pre-
sto che il potere delle Carte dei Diritti
per quanto debole o affievolito che sia
¢ comunque in grado di produrre
quella cosa che ¢ indispensabile al fu-
turo di tutte e di tutti: il cambiamento.

Il cambiamento dei modi di pensare,
di produrre, di rispettare i diritti del-
le future generazioni, delle persone
che hanno minore potere di auto-di-
fendersi, di fare le leggi e di farle ri-
spettare.

Cambiamento: & la parola chiave in
questo impegnativo discorso sul pas-
saggio dal pietismo ai diritti umani.
Cambiamento: veloce o tardivo, faci-
le o costoso, profondo e vero o solo
formale.

Come sempre quando si parla di “co-
se delle donne e degli uomini” occor-
re capire se le cose cambiano davvero
o se invece cambiano solo dal punto
di vista formale. Perché a volte succe-
de, come tante volte & capitato e capi-
ta nel nostro Bel Paese, che si scrivano
addirittura delle Leggi, dei Regola-
menti, che vengono poi male applica-
ti, o applicati un po’ si e un po’ no, o
applicati non dappertutto, con buona
pace della regola che dice che i Dirit-
ti (e in primo luogo i Diritti Umani) o
ci sono per tutti e dappertutto, o non
ci sono, perché non puo esistere che
qualcuno abbia una determinata for-
ma di assistenza e qualcun altro, nel-
le medesime condizioni, non ce
I’abbia (e questo, appunto, capita, e
spesso, in questo nostro Bel Paese).

Nel “nostro” caso il potere delle Car-
te dei Diritti appare, almeno sino ad
oggi, un potere vivace, creativo, forte
a sufficienza per imprimere al proces-
so di cambiamento una vitalita che,
per chi scrive, pare destinata a durare
nel tempo. Occorre dirsi perd che se
di cambiamento si parla, il cambia-
mento per essere compreso va misu-
rato, va valutato. Come?



Con la Storia, mi viene in mente per prima cosa.
Sarebbe, anzi, & certamente il modo giusto per
capire la portata del cambiamento nei confronti
delle persone con disabilita. Per dimostrare che
le persone con disabilita sono passate da una
condizione di negazione della vita ad una con-
dizione, quella attuale, dove non si parla piu di
vivere, ma di vivere in modo degno, basta anda-
re con la memoria e con i documenti (libri, ricer-
che, documenti ufficiali) a una Storia abbastanza
recente, anzi, recentissima. Settanta, settantacin-
que anni fa i programmi “sanitari” della Germa-
nia Nazista pianificavano e attuavano la sistema-
tica segregazione e l'annientamento delle perso-
ne con disabilita, colpevoli di essere cosi diversi e
distanti dall'immagine della razza pura, destina-
ta al dominio di cose e persone.

Altro che pietismo! Qui si & lontani anni luce dal
pietismo, perché siamo in presenza di una delle
tante aberrazioni che la Storia ci ha consegnato.
Questo il passato. E il presente?

Nonostante la cronaca continui a rifornirci con ci-
nica regolarita di incresciosi episodi di incivilta
(basti pensare alle “imprese” dei bulli nostrani -
per non dire di peggio - che filmano I'aggressione
e il dileggio al loro compagno con disabilita e poi,
giusto per diventare “eroi”, mandano in rete la
loro impresa) il movimento delle persone con di-
sabilita & riuscito a fare sentire le sue ragioni e ha
fatto fare molti passi in avanti alle Societa, a chi le
governa, a chi le fa progredire, e a tutti noi.
Molte volte, da queste pagine, si € parlato della
Convenzione ONU, che dal 3 maggio 2008 & or-
mai definitivamente operativa ed a cui gli Strati
membri (e quindi anche I'Ttalia) devono rispon-
dere con atti e programmi concreti.

E siccome se ne ¢ parlato pit1 volte, e molto se ne
parlera anche in futuro, non credo necessario in
questo breve articolo soffermarmi su questa im-
portante Carta dei Diritti.

Una volta tanto, cid che mi interessa tentare di fa-
re non ¢ il “solito” — anche se doveroso — richia-
mo alle Istituzioni, alla Politica, ma a noi stessi,
ad Anffas.

Volendo rimanere nell’ambito del titolo che il co-
mitato di redazione di questo numero de “La ro-
sa blu” mi ha assegnato (dal pietismo ai diritti)
mi sono convinto (non da oggi) che il passaggio
vero, il cambiamento sostanziale e non solo for-
male che serve per passare davvero dal pietismo
ai diritti, pu0 essere assicurato da una cosa sol-
tanto, senza la quale tutto questo parlare di dirit-
ti € e rimarra solo un grande bla bla.

Coerenza, questa ¢ la cosa! Coerenza nel parla-
re, nell’agire, nel decidere, nel programmare,
nello sperimentare, nell’ammettere gli errori e
ripartire da capo.
Se solo per un istante ci diciamo che davvero
crediamo in cid che la Convenzione ONU dice,
allora dobbiamo fermarci un altro istante, pren-
dere la Convenzione ONU e decidere che da og-
gi in avanti quel testo diventa la “nostra” Carta
dei Servizi. Un compito che Anffas deve fare
proprio, e che deve fare subito, senza aspettare
(a proposito: che intende fare il nuovo Governo?
Intende sbrigarsi a completare il lavoro che il
precedente Governo non ha saputo compiere?
Ce lo auguriamo tutti!).
Coerenza! C’¢ poco da dire, e molto da fare, e ce
n’e per tutti: genitori, fratelli e sorelle, presiden-
ti e amministratori Anffas, tecnici, operatori e
volontari nei servizi.
C’e talmente poco da dire e talmente tanto da fa-
re che tutto cid puo apparire ideologico, visiona-
rio, irrealizzabile. Bg, il bello & che & proprio co-
si: ideologico, visionario, irrealizzabile, perché
l'inclusione sociale & di per sé ideologica, visio-
naria e irrealizzabile, in quanto € un concetto, un
orizzonte a cui tendere.
E allora, e tutto un blabla, un parlarsi addosso,
uno sfoggio di retorica? Il rischio & proprio que-
sto. Il rischio, anche in Anffas, & che qualcuno (o
tanti) dicano che la Convenzione ONU & un im-
portante strumento culturale, € un grande passo
in avanti, € una conquista...ma poi il lavoro coe-
rente per passare dalla carta stampata alla pras-
si & un lavoro che devono fare altri: le Istituzio-
ni, la Politica, ecc.ecc.ecc.
Presi dalle difficolta quotidiane, o dai bilanci de-
gli enti di gestione che faticano sempre di piit a
fare quadrare i conti, o delusi dall'indifferenza e
dalla lentezza delle Istituzioni, il rischio e che tan-
ti di noi comincino a dire che la Convenzione &
bella, ma serve e servira a poco. E qui sta il pun-
to. Se davvero si intende contribuire al cambia-
mento per passare dal pietismo ai diritti, occorre
che si facciano concretamente delle cose, e che si
inizi concretamente a trasformare il nostro modo
di pensare e il nostro modo di gestire i servizi.
Per evitare di cadere nel rischio della demagogia
propongo alcuni temi:
¢ donne con disabilita (art. 6)
¢ bambini con disabilita (art.7)
e rispetto del domicilio e della famiglia (art. 23)
¢ vita indipendente e inclusione nella comunita
(art. 19)



Nessuna priorita, nessuna graduatoria e, soprat-
tutto nessuna scorciatoia: la Convenzione ONU
non puo essere applicata per parti, per segmen-
ti. E un continuum che non ammette di tralascia-
re nulla. I temi sopra proposti sono pero, a mio
avviso, altamente problematici per la disabilita
intellettiva. Lo sono perché si tratta di iniziare ad
affrontare, a partire da “casa nostra”, temi scot-
tanti non solo sul piano tecnico-operativo (I'art.
19 ci dice, in buona sostanza, che buona parte dei
modelli di servizi residenziali che noi gestiamo
devono essere profondamente ripensati), ma so-
prattutto, ci dicono che dobbiamo finalmente
aprire un grande cantiere di discussione per af-
frontare questioni che appaiono difficili, quasi
scabrose, come il diritto alla vita affettiva e ses-
suale, alla maternita e alla paternita, alla possibi-
lita di creare una famiglia (art. 23).

Difficile? Forse impossibile, ma il punto e che se
vogliamo evitare il ritorno a piene mani del pie-
tismo, allora siamo costretti a ripensare, reinven-

tare e riorganizzare il nostro modo di pensare e
di lavorare. Ecco dove sta, a mio modestissimo
avviso, il vero punto di passaggio, il vero mo-
mento di abbandono dal pietismo ai diritti uma-
ni. Sta, come gia detto, nella coerenza dei pen-
sieri e delle azioni. E allora, mentre giustamente
chiediamo allo Stato e ad ogni Regione di adot-
tare le leggi che recepiscano i contenuti della
Convenzione ONU, dobbiamo iniziare noi, sen-
za aspettare altro, ad operare in regime di coe-
renza. E infine, come ultima provocazione, una
nota conclusiva: abbiamo bisogno di un “pronti?
VIA!” da parte di qualcuno per iniziare ad occu-
parci con coerenza della Convenzione ONU? O
dobbiamo “semplicemente”, ad ogni livello orga-
nizzativo della nostra Associazione, rimboccarci
le maniche e iniziare a programmare discussioni,
approfondimenti, e soprattutto, soprattutto, speri-
mentazioni, ovvero a FARE. In questo senso,
'augurio & che ANFFAS compia altri 50 anni di la-
voro e di passione politica, civica e culturale.

Alcuni importanti articoli della Convenzione Onu citati nell’articolo

Articolo 19

Vita indipendente ed inclusione nella comunita
Gli Stati Parti di questa Convenzione riconoscono I'eguale
diritto di tutte le persone con disabilita a vivere nella co-
munita, con la stessa liberta di scelta delle altre persone, e
prendono misure efficaci e appropriate al fine di facilitare
il pieno godimento da parte delle persone con disabilita di
tale diritto e della piena inclusione e partecipazione all’in-
terno della comunita, anche assicurando che:

(a) le persone con disabilita abbiano la possibilita di sce-
gliere, sulla base di eguaglianza con gli altri, il proprio luo-
go di residenza e dove e con chi vivere e non siano obbli-
gate a vivere in una particolare sistemazione abitativa;

(b) le persone con disabilita abbiano accesso ad una serie di
servizi di sostegno domiciliare, residenziale o di comunita,
compresa l'assistenza personale necessaria per permettere
loro di vivere all'interno della comunita e di inserirvisi e
impedire che esse siano isolate o vittime di segregazione;
(c) i servizi e le strutture comunitarie destinate a tutta la
popolazione siano messe a disposizione, su base di egua-
glianza con gli altri, delle persone con disabilita e siano
adatti ai loro bisogni.

Articolo 23

Rispetto del domicilio e della famiglia

1. Gli Stati Parti dovranno prendere misure efficaci ed ap-
propriate per eliminare le discriminazioni contro le persone
con disabilita in tutte le questioni che riguardano il matri-
monio, la famiglia, la paternita e le relazioni personali, sulla
base di eguaglianza con gli altri, in modo da assicurare che:
(a) sia riconosciuto il diritto di ogni persona con disabilita,
che sia in eta di matrimonio, di sposarsi e fondare una fami-
glia sulla base del consenso libero e pieno dei contraenti;
(b) siano riconosciuti i diritti delle persone con disabilita di
decidere liberamente e responsabilmente riguardo al nu-
mero dei figli e all'intervallo tra la natalita di un figlio e
I'altro e di avere accesso in modo appropriato secondo

I'eta alle informazioni, in materia di procreazione e piani-
ficazione familiare, e siano forniti i mezzi necessari a con-
sentire loro di esercitare tali diritti;

(c) le persone con disabilita, inclusi i bambini, conservino
la loro fertilita sulla base di eguaglianza con gli altri.

2. Gli Stati Parti devono assicurare i diritti e le responsabi-
lita delle persone con disabilita, in materia di tutela, di cu-
ratela, di custodia e di adozione di bambini o di istituti si-
mili, ove questi istituti siano previsti dalla legislatura na-
zionale; in tutti questi casi avra priorita assoluta I'interesse
superiore del bambino. Gli Stati Parti devono fornire un
aiuto appropriato alle persone con disabilita nell’esercizio
delle loro responsabilita di genitori.

3. Gli Stati Parti devono assicurare che i bambini con disabi-
lita abbiano pari diritti per quanto riguarda la vita in fami-
glia. Nell'ottica della realizzazione di tali diritti e per preve-
nire I'occultamento, 1’abbandono, il maltrattamento e la se-
gregazione di bambini con disabilita, gli Stati Parti si impe-
gneranno a fornire informazioni, servizi e sostegni precoci e
completi ai bambini con disabilita e alle loro famiglie.

4. Gli Stati Parti dovranno assicurare che un bambino non
sia separato dai propri genitori contro la sua volonta, se
non quando le autorita competenti, sotto riserva di un con-
trollo giurisdizionale, non decidano, conformemente alla
legge e alle procedure applicabili, che tale separazione &
necessaria nel superiore interesse del bambino. In nessun
caso un bambino deve essere separato dai genitori sulla
base della propria disabilita o di quella di uno o di en-
trambi i genitori.

5. Gli Stati Parti si impegnano, qualora la famiglia di ap-
partenenza non sia in condizioni di prendersi cura di un
bambino con disabilita, a non trascurare alcuno sforzo per
fornire cure alternative allinterno della famiglia allargata
e, ove cio non sia possibile, all'interno della comunita in
un ambiente familiare.
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Pai fanciulli sub-normali al diritto all’infanzia
le bamb

per tutti i bamb

La rosa blu

I1 20 Novembre 1989 veniva ap-
provata dall’Assemblea generale
delle Nazioni Unite la Convenzio-
ne sui diritti dell’Infanzia, ratifi-
cata successivamente dall'Italia
con la legge del 27 maggio 1991 n.
176.

Forte dei contenuti della Dichia-
razione Universale dei Diritti
dell’'Uomo in cui, sempre le Na-
zioni Unite, proclamavano che
“I'infanzia ha diritto a un aiuto e a
un’assistenza particolari” la Con-
venzione nella sua prima parte al-
I’art. 3 sanciva il principio di “in-
teresse superiore del fanciullo”,
concetto fondamentale su cui co-
struire da parte degli stati membri
le politiche a favore dell’infanzia e
dell’adolescenza.

Affermando che “in tutte le deci-
sioni relative ai fanciulli, di com-
petenza delle istituzioni pubbli-
che o private di assistenza sociale,
dei tribunali, delle autorita ammi-
nistrative o degli organi legislati-
vi, I'interesse superiore del bambi-
ni deve essere una considerazione
preminente” la Convenzione sta-
biliva le priorita delle azioni rivol-
te alla tutela dei diritti dell’'Uomo
individuando nella condizione di
“fanciullo” quella preminente per
ovvie esposizioni alle molte vul-
nerabilita.

Un cambio di paradigma cultura-
le e sociale che, a pensarci bene,

dopo quasi vent’anni deve essere
ancora sollecitato e raccomandato
nei rapporti periodici rivolti agli
stati membri. Italia inclusa.

Nel 2007 1"ONU ha approvato la
Convenzione sui diritti delle per-
sone con disabilita (non ancora
ratificata da parte del nostro Pae-
se) che rappresenta la svolta verso
il cambiamento definitivo dal mo-
dello risarcitorio (su cui per esem-
pio si fondano tutte le nostre leg-
gi) a quello sociale basato sui di-
ritti umani di tutte le persone.

Per i bambini e le bambine la Con-
venzione sui Diritti dell’infanzia e
da considerarsi comungque lo stru-
mento di riferimento per eccellen-
za, rispetto al quale Anffas sta
portando avanti le politiche a fa-
vore dell’eta evolutiva e delle gio-
vani famiglie.

Anffas e nata e cresciuta nel “si-
stema Paese risarcitorio” al punto
di assorbirne anche il modello cul-
turale. Ancor oggi, nonostante i ri-
petuti stimoli prodotti dai nuovi
orientamenti associativi, la tenta-
zione a promuovere il “diritto al-
la riparazione della menomazio-
ne” attraverso la rivendicazione
di emolumenti economici diretti
ed indiretti (indennita, pensioni,
privilegi ecc.) pare prevalere sul-
I'impianto fondato sul paradigma
sociale di tipo inclusivo.
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Anffas, che fino a pochi anni fa si connotava
quale associazione di “famiglie di fanciulli e
adulti sub-normali”, oggi pone al vertice del
proprio pensiero e delle proprie politiche il
modello sociale e, per quanto riguarda speci-
ficamente I’eta evolutiva, si batte non per af-
fermare la connotazione di disabilita ma il di-
ritto di tutti i bambini e le bambine ad avere
un’infanzia. Il diritto alla salute su tutto.

Per questa ragione Anffas si sta adoperando
con grande sforzo per uscire dalla logica

delle molte associazioni che ancora oggi si
occupano a vario titolo di disabilita ispirate
dal paradigma risarcitorio per guardare e
collaborare con le organizzazioni che tutela-
no i diritti dell'infanzia a prescindere dal
concetto di categorizzazione.

E un salto di qualita che ha permesso per
esempio ad Anffas di collaborare al pari del-
le altre grandi associazioni di tutela dei mi-
nori alla redazione dei rapporti di aggiorna-
mento sul monitoraggio della Convenzione



sui diritti dell’infanzia e dell’adolescenza in
Italia. Oggi Anffas siimpegna per far si che
la politica si occupi di pit1 e meglio dei bam-
bini. Di tutti i bambini.

Sono le scelte politiche e le priorita che a
queste vengono date che possono cambiare
la storia e la vita dei bambini.

Oggi la politica ha a disposizione anche il
linguaggio universale da adottare nelle leg-
gi. E quello che 'OMS ha voluto intendere
attraverso la nuova definizione di salute e

disabilta e l'introduzione dell’ICF (Classifi-
cazione Internazionale del Funzionamento
della Salute e Disabilita) nelle due versioni
per adulti e per l'infanzia.

La disabilita e il risultato del rapporto tra
persona e societa. Ci si aspetta che le politi-
che sanitarie e socio-sanitarie e sociali in ge-
nere ripartano da qui. A maggior ragione se
rivolte all'infanzia e I’adolescenza.

Gli uomini e le donne che fanno la politica
nel nostro Paese e prendono decisioni sulla
salute e la qualita di vita delle persone non
possono prescindere da queste conoscenze.
Devono capire che una societa giusta si de-
ve reggere sui pilastri della non discrimina-
zione, pari opportunita e partecipazione.
Devono capire che non esistono persone
speciali per cui vanno fatte scuole speciali,
insegnanti speciali, pedagogie speciali, leg-
gi speciali etc... Devono capire che non esiste
il fanciullo normale e il fanciullo sub-nor-
male. Devono capire che ci si deve occupa-
re di piu e meglio dei bambini gia nati e fa-
re meno propaganda su quelli che devono
ancora nascere. Devono capire che le perso-
ne diverse non valgono di meno ma hanno
solo altri bisogni e di conseguenza necessita
di sostegni adeguati. Questo vale per tutti.
Bambini e bambine in primis.

112008 ¢ il cinquantesimo di Anffas, ma ¢ an-
che l'anno in cui cade l’anniversario della
Dichiarazione dei Diritti Umani e quello
della Costituzione Italiana.

Il 2008 & stato anche “inaspettatamente”
I’anno delle elezioni anticipate.

Se gli uomini e le donne della politica non
capiranno queste cose allora tutti noi dovre-
mo dare ragione a Franco Bomprezzi, che
recentemente a Milano, nel corso di un con-
vegno sull’infanzia, ha palesato il rischio
che il nostro Paese sta correndo di andare
inesorabilmente verso un modello di
“Darwinismo sociale”. E non si riferiva alla
194.
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In occasione dei cinquant’anni di
Anffas ¢ importante ripercorrere la
storia dellinclusione nella scuola
delle persone con disabilita, anche
per evitare di avere “nostalgie” di
scuole speciali. Il passaggio dall’a-
silo nido alla scuola dell'infanzia e
faticoso per un genitore di un bam-
bino con disabilita perché si evi-
denzia la forbice fra le capacita del
proprio figlio e quello del bambino
“normale”. I passaggi successivi
alla scuola primaria, alla scuola se-
condaria di I° grado passando per
I'esame di licenza media e alla
scuola secondaria di II° grado di-
ventano sempre piu difficili e fati-
cosi. Ho vissuto in prima persona
questi passaggi con i miei figli Mi-
chelangelo e Giordano, gemelli con
autistismo, e questo emerge con
forza anche dai messaggi che arri-
vano allo Sportello nazionale Anf-
fas onlus per l'inclusione scolasti-
ca. Ma non bisogna cedere anzi bi-
sogna vigilare, intervenire e de-
nunciare,cercare alleanze perche
non si torni indietro rispetto all’e-
sperienza italiana unica in Europa.
L’ONU inoltre ha sancito, con
I'articolo 24 della Convenzione
per i diritti delle persone con disa-
bilita, approvata nel dicembre del
2006 a New York, il diritto allo stu-
dio di tutti i bambini e le bambine
dei Paesi aderenti. Per I'Italia (che
al momento non I’ha ancora ratifi-

cata) pud essere un’occasione
straordinaria per fare da battistra-
da, vista la sua lunga, complessa e
affascinante storia di integrazione,
che ha piu di 30 anni.

(Introduzione

L'evoluzione della normativa na-
zionale sul tema della disabilita e,
in particolare, sull'integrazione sco-
lastica, rispecchia una parallela
evoluzione di schemi concettuali e
di modelli culturali sul tema della
diversita e sulle sue rappresenta-
zioni sociali.

Per un lungo periodo, durato seco-
li, tutte le forme di disturbo psichico,
di insufficienza mentale e di menoma-
zione psicofisica, furono assimilate
alla follia, alla malattia mentale e
gestite di conseguenza negli istituti,
nei manicomi o nel silenzio e nella
“vergogna” delle famiglie, colpite
dal pregiudizio e dal bisogno della
societa dei “sani” di allontanare da
sé una rappresentazione di malattia
e di sofferenza.

Durante la prima meta del secolo
scorso l'intervento dello Stato in
favore delle persone con disabilita
¢ stato essenzialmente di natura
assistenziale e basato esclusiva-
mente su una concezione custo-
dialistica; solo i bambini “ciechi” e
“sordi” avevano diritto all’istru-
zione impartita in appositi istituti
e scuole speciali.

Durante gli anni ‘60, con
I'istituzione della scuola media uni-



ficata, inizid nel nostro paese il fenomeno del-
la scolarizzazione di massa: le scuole speciali
per “soggetti minorati” aumentarono progres-
sivamente e contemporaneamente vennero
istituite le classi differenziali per tutti quei
bambini che, pur non essendo disabili, creava-
no alla scuola problemi di gestione comporta-
mentale e di organizzazione didattica.

E evidente come la tendenza di quegli anni
fosse ancora quella di allontanare le persone
con disabilita, o in qualche modo svantag-
giate, e tutte le forme di disadattamento am-
bientale dal tessuto sociale e scolastico col-
lettivo e di “proteggere” in questo modo
l'istituzione scolastica.

Con gli anni '70, che furono gli anni della
grande “democratizzazione” della scuola e
della societa, la figura sociale delle persone
con disabilita inizio a perdere quella conno-
tazione di marginalita quasi totale che si era
concretizzata con I'esclusione e I'isolamento
del periodo precedente; si apri, infatti, un

forte dibattito socio-politico entro il quale
maturo sempre di pit la critica alle strutture
emarginanti e al modo in cui venivano assi-
stite, curate ed educate negli istituti.
Presero avvio cosi le prime esperienze spon-
tanee di inserimento scolastico, le quali
pero, prive di un apparato organizzativo ca-
pace di sorreggerle e di un adeguato ap-
profondimento culturale, avvenivano spes-
so in modo scoordinato e senza alcuna pro-
gettazione specifica.

L'enfasi veniva posta sullo “stare con gli al-
tri”, sulla partecipazione ad ogni attivita ed
sulla esperienza della scuola, indipendente-
mente dal raggiungimento di obiettivi signi-
ficativi in termini di apprendimento per
’alunno con disabilita; mancava percid una
vera e propria progettazione didattica e
l’obiettivo prioritario della “socializzazione
in presenza” veniva affidato alla figura a cui
era delegato il rapporto con I’alunno “diver-
so”: I'insegnante di sostegno.




Nonostante i limiti di queste prime speri-
mentazioni, la presenza di alunni con disa-
bilita costrinse gradualmente la scuola a
porsi il problema di come gestire la diversita
all'interno della classe.

Durante gli anni “80 si determino una consi-
stente evoluzione rispetto al tema della di-
sabilita e il subentro del concetto di integra-
zione: venne superato l’approccio dell’ugua-
glianza, per cui il bambino con disabilita do-
veva essere il pit1 possibile come gli altri, per
assumere 'approccio della diversita come ri-
sorsa individuale; ciascun alunno e diverso da
tutti gli altri per elementi di storia e di iden-
tita, per stili di apprendimento e per capa-
cita comunicative e cognitive: per questa sua
specificita egli vuole essere riconosciuto.

Il termine integrazione ha cosi sostituito quel-
lo di inserimento nell’ambito scolastico, so-
ciale e legislativo, segnando il passaggio
dalla realta del bambino con disabilita inse-
rito nella scuola, ma sostanzialmente isolato
ed evitato, alla fase in cui ci si impegna atti-
vamente perché egli sia pienamente integra-
to nel gruppo dei suoi coetanei, della scuola,
del territorio.

Con l'autonomia la scuola ha acquistato li-
berta di autodeterminazione nel campo della
didattica, dell’organizzazione e della vita del-
la comunita scolastica, nella sperimentazione
di processi educativi e formativi, nella ricerca
di metodologie educative innovative.

E iniziato cosi un processo di inclusione, con
cui sono l'ambiente scolastico e sociale che
si adattano al bambino con disabilita.
Naturalmente la realizzazione di questi in-
tenti non e stata e non e di facile attuazione:
essi non solo pongono problemi di gestione
organizzativa alla scuola ma, cosa piu im-
portante, esigono ’attivazione di processi di
cambiamento e di adattamento profondi, il
riconoscimento e l"assunzione di responsa-
bilita sia da parte della comunita scolastica
che di tutte le istituzioni e i soggetti che ruo-
tano intorno al “sistema disabilita”.
Vedremo ora la descrizione dell’excursus
culturale e legislativo che ha condotto alla
promulgazione della legge n. 104 del "92,

legge-quadro sull’assistenza, l'integrazione
e i diritti delle persone con disabilita, che ha
recepito le istanze migliori condotte negli
anni precedenti e ha riproposto una nuova
spinta innovativa, qualificata e qualificante
per l'integrazione scolastica dei bambini con
disabilita.

Evoluzione della legislazione italiana

La storia della legislazione a favore delle
persone con disabilita nel nostro Paese ¢ la
storia della condizione delle persone con di-
sabilita e di come e quanto & cambiata la
concezione della disabilita nel nostro conte-
sto sociale e culturale.

Le norme legislative che hanno regolato la
vita dell’istituzione scolastica in Italia, negli
ultimi decenni, possono essere intese, infat-
ti, quali indicatori della sensibilita che la no-
stra societa e stata in grado di manifestare
nei confronti dellintegrazione sociale e sco-
lastica delle persone con disabilita e delle
modificazioni di questa sensibilita.

Tuttavia, i cambiamenti in questo settore sono
stati lenti, complessi e a volte contraddittori al
punto tale che si potrebbe dire che solo con
adeguate forzature possono essere letti total-
mente a favore delle persone con disabilita.

E utile quindi cercare di evidenziare i mo-
menti critici che hanno caratterizzato i vari
passaggi nella coscienza sociale.

Possiamo individuare cinque di questi mo-
menti, ognuno dei quali sottende modi di-
versi di concepire la disabilita e il problema
della sua integrazione:

¢ Prima fase: esclusione (1920-1960)

¢ Seconda fase: medicalizzazione
(1960-1970)

¢ Terza fase: inserimento (1970-1977)

* Quarta fase: integrazione (1977-1994)

¢ Quinta fase: inclusione (1994 in corso)

1 Fase dell’esclusione (1920-1960)

Il primo intervento dello Stato in materia di
istruzione ai minori “anormali” si ebbe con la
Riforma Gentile del 1923, con la quale
l'istruzione obbligatoria venne estesa ai “cie-
chi” ed ai “sordomuti” e dalla quale prese av-
vio l'organizzazione delle classi differenziali.



Il successivo art. 415 del Regolamento Gene-
rale dell’Istruzione Elementare del 1928, si
incentro, invece, sull’esclusione. @

E facile constatare come la filosofia che ispird
questo ultimo provvedimento sia quella del-
I’esclusione di alunni con comportamenti ina-
deguati; in questo modo l'istruzione scolasti-
ca risulta “protetta”.

Questa mentalita si esprime attraverso due
comportamenti: il rifiuto e la delega.

Il primo si realizza con I'assenza della perso-
na con disabilita nella scuola pubblica e la se-
conda con la mancanza di un intervento dello
Stato in campo educativo.

A questi problemi devono far fronte altri sog-
getti istituzionali, in particolare i grandi Co-
muni e le istituzioni caritative ed assistenzia-
1i, laiche e religiose.

Caratteristiche fondamentali di questa prima
legislazione sono la legittimazione della sepa-
razione delle persone con disabilita dal conte-
sto sociale, la monetizzazione della disabilita
come risposta ai bisogni ed alle esigenze del-
le famiglie e la divisione dei cittadini con di-
sabilita in categorie individuate in base al tipo
di deficit o alla sua causa.

Una tappa fondamentale dell’evoluzione legi-
slativa in questa fase storico-culturale e rap-
presentata dalla promulgazione della Costi-
tuzione (1948): essa, come € noto, sancisce i
fondamentali diritti civili della nostra societa
e la nozione di uguaglianza effettiva dei citta-
dini viene finalmente configurata con pienez-
za giuridica.”’

Nonostante la promulgazione della carta co-
stituzionale avesse riconosciuto precisi diritti
a tutti i cittadini, si e assistito, tuttavia, fino
agli anni "60, ad un avvicendarsi di provvedi-
menti che di volta in volta interessavano una
specifica categoria di persone con disabilita
ed ognuno dei quali considerava soltanto una
particolare esigenza (economica, sanitaria,
ecc.).

Anche nel settore scolastico non si sono regi-
strati cambiamenti significativi: la tendenza
rimase quella di allontanare le persone con di-
sabilita dal tessuto sociale e scolastico colletti-
vo e di emanare disposizioni che consentisse-

ro la presenza e la crescita vertiginosa di clas-
si differenziali e scuole speciali.

2 Fase della medicalizzazione
(1960-1970)

Gli anni "60 segnarono un preciso stacco ri-
spetto al passato, non soltanto per il numero
davvero elevato degli atti normativi prodotti,
ma anche per la diversa logica che ha caratte-
rizzato l'intervento statale.

Il primo cambiamento consistette nel fatto
che lo Stato ritenne suo preciso compito inte-
ressarsi e occuparsi direttamente anche delle
persone con disabilita psicofisica o grave,
non pero all'interno della scuola normale,
bensi attraverso un rafforzamento e una di-
versificazione di strutture speciali.

Cambid anche il modo di concepire la disabi-
lita organicisticamente intesa come “malat-
tia”, basata su due principi: la diagnosi come
ricerca delle cause organiche e la cura realiz-
zata con interventi prettamente sanitari.

Di conseguenza I'individuo venne identifica-
to con la lesione dell’organo e con il deficit
che da esso dipendeva: la persona con disa-
bilita era una persona che doveva essere cu-
rata, la maggior parte delle volte, lontano dal
proprio contesto di vita in differenti strutture
statali e private.

A partire dagli anni "50 fino al 1970 la segre-
gazione in luoghi isolati sembrava essere la
forma di cura piu soddisfacente e la soluzio-
ne pitt idonea ai vari problemi che le persone
con disabilita ponevano in famiglia ed all’or-
ganizzazione sociale.

Anche nel settore scolastico 1’attenzione fu
centrata sul deficit: la disabilita “definiva” il
soggetto che diventava un caso e I'insegnante
si affidava allo specialista il quale classificava
I"’alunno e, attribuendogli un’etichetta, la ras-
sicurava, instaurando il meccanismo di “de-
lega”.

La comunita scolastica, nel suo insieme, non
veniva coinvolta in alcun modo in questo pro-
cesso: essa era estranea al lavoro collegiale e,
non possedendo necessaria flessibilita, non
ammetteva al suo interno la diversita della di-
sabilita, sentita come minaccia per I’ordinario
svolgimento dell’attivita didattica.
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La certificazione della disabilita non era
quindi un’indicazione fornita alla scuola al
fine di avviare iniziative educative adeguate
di recupero, ma un lasciapassare verso strut-
ture speciali (CM n. 4525 /'62).”

Come conseguenza di tale politica si assistette,
nell’arco di questo decennio, ad un costante e
notevole incremento di istituzioni speciali.

La logica sanitaria e di recupero riabilitativo
prevalse su quella didattica poiché oggetto
primario di attenzione era lo stato di mino-
razione e di disabilita pit1 che la situazione
di disabilita e di emarginazione ad esso con-
seguente. Le persone con disabilita viveva-
no una vita parallela fondata sull’educazio-
ne separata nelle scuole speciali e nell’isola-
mento con scarsissimi diritti di vita comune
con gli altri, e venivano considerate indivi-
dui oggetto di qualche beneficio riparatorio
pit che persone titolari di diritti pieni.

Dal 1968 in poi, con la contestazione globale
della struttura sociale allora esistente, vennero
messe in discussione anche le strutture che se-
paravano “malati” e “svantaggiati” (quindi
manicomi e scuole speciali) con la motivazio-
ne che il “male” non si sconfigge con
l'isolamento, ma con l'integrazione.

Al bambino con disabilita, insomma manca-
vano stimoli e socializzazioni che si sarebbe-
ro potute ottenere con un inserimento nella
scuola comune, a fianco dei compagni “nor-
modotati”.

Infatti, si sosteneva, giustamente, che la man-
canza di istruzione e l'inesperienza di relazioni
umane costituiscano una disabilita aggiuntiva
che rende difficile sviluppo ed autonomia.

3 Fase dell’inserimento. (1970-1977)

L'intenso dibattito pedagogico della fine de-
gli anni '60 e le spinte ideologiche del movi-
mento contestativo, fecero si che la scuola
divenisse una scuola “di massa”. Presero av-
vio agli inizi degli anni 70 le prime espe-
rienze spontanee di inserimento scolastico,
le quali pero, prive di un apparato organiz-
zativo capace di sorreggerle e di un adegua-
to approfondimento culturale con funzione
di filtro, avvennero senza alcuna progetta-
zione specifica, tanto da meritarsi I'etichetta
di “inserimenti selvaggi”.

Pertanto, pit che alla capacita di gestire con
razionalita ed efficacia il difficile processo
dell’inserimento, si assistette al formarsi di
due schieramenti contrapposti: da una parte
la richiesta della comunita sociale di un in-
serimento nelle classi comuni, dall’altra
gran parte del mondo della scuola e degli
operatori che, impreparati a rispondere a ta-
li problematiche, chiedevano il manteni-
mento delle classi speciali.

Il nuovo orientamento della coscienza pub-
blica si manifestd anche sul piano legislati-
vo: gli atti normativi dei primi anni "70 se-
gnarono I’abbandono dell’approccio medico
a favore di una politica di inserimento.



A partire dalla legge 30 marzo 1971, n.118 si
assistette ad una graduale affermazione dei
diritti civili delle persone con disabilita:
questa pu0 essere a ragione considerata la
prima tappa del cammino verso
I'inserimento e l'integrazione.”

Con questa legge il Parlamento contemplo
provvidenze destinate alla generalita o qua-
si delle persone in situazione di disabilita,
interrompendo una lunga stagione di norme
che riguardavano, di volta in volta, catego-
rie diverse.

I dati ISTAT mostrano l'entita del fenomeno
delle scuole speciali e del suo inesorabile ma
lento declino a partire dal 1972, anno succes-
sivo all’entrata in vigore della legge 118/71.
Oltre trattarsi solo di “inserimento”, questa
nuova situazione non garantiva un vero di-
ritto soggettivo poiché non erano precisate
le modalita di adempimento dell’obbligo a
carico della scuola pubblica. In situazione di
incertezza giuridica la scuola comincio a far-
si carico dei gravissimi problemi organizza-
tivi e culturali che questo fatto nuovo impo-
neva e inizio a farsi strada una riflessione
pedagogica e didattica sulle esperienze. Fu-
rono docenti pili sensibili e preparati profes-
sionalmente a farsi carico di inventare stra-
tegie e modalita organizzative che permet-
tessero di superare I'impostazione ideologi-
ca al fenomeno per dare risposte in termini
di interventi educativi e didattici. Anche le
Universita piu sensibili e attente comincia-
rono a realizzare interventi educativi e di-
dattici dando inizio ad un rigoroso studio
scientifico sull’inserimento scolastico: “Non
piu prima decondizionare e poi scolarizzare,
ma decondizionare partendo dalla situazio-
ne di scolarizzazione”.

4 Fase dell’integrazione (1977-1994)

Anche il Ministero della Pubblica Istruzione
decise, per volonta del Sottosegretario On.
Falcucci, di avviare una Commissione di
studio che pubblicd i suoi risultati nel 1975 e
li sottopose al vaglio del Parlamento.

I Documento Falcucci pud considerarsi il
primo serio studio sistemico sul fenomeno
dellinserimento scolastico, dal quale trasse

origine la CM n. 227/’75, la prima circolare
che tradusse in termini organizzativi i primi
orientamenti pedagogici e didattici che
avrebbero dato luogo ai principi dell’integra-
zione scolastica, nonche la “magna carta”
dell'integrazione che delinea il “nuovo modo
di essere della scuola”, con particolare riferi-
mento ad una organizzazione didattica che
favorisca soprattutto i processi di socializza-
zione e valorizzi, ai fini dell’apprendimento,
accanto all’intelligenza logico-astrattiva, an-
che I'intelligenza senso-motoria e pratica. Ta-
le documento pose, quindi, le basi culturali
per il passaggio definitivo dall’inserimento
all'integrazione sia all'interno che all’esterno
della scuola.

Dal Documento Falcucci nacque la Legge n.
517 del 5.8.1977, che generalizzd il processo
d’integrazione esplicitando le modalita di in-
tegrazione nell’art. 2 nella scuola elementare,
nell’art. 7 quelle dellintegrazione nella scuo-
la media e nell’art 10 quelle dellintegrazione
degli alunni non udenti. Non compare pero
la scuola materna su cui insisteva il docu-
mento Falcucci. Essa individua numerosi ser-
vizi e modalita programmatorie degli inter-
venti,che una volta coordinati in un progetto
possono assicurare agli alunni con disabilita
in situazione di gravita psichica e fisica il di-
ritto allo studio nelle scuole comuni.
L'attuazione della L. 517 fu seriamente osta-
colata dall'interpretazione delle rispettive
competenze dello Stato e degli Enti locali. Le
continue controversie fecero emergere le pras-
si di “intese” che vennero sempre piu fre-
quentemente promosse dai provveditori agli
studi con le USL e gli Enti locali. Una svolta
importante fu fornita dalla sentenza della
Corte costituzionale n. 215/87 che segno il
consolidamento della legittimazione giuridi-
ca dell'integrazione, completo il quadro della
sua generalizzazione nelle scuole di ogni or-
dine e grado e produsse un effetto politico di
grande rilevanza: la legge quadro n. 104 del 5
febbraio 1992 legge riguardante tutti gli
aspetti della vita delle persone disabili.

La programmazione dell'integrazione sco-
lastica si snodo quindi per le seguenti fasi:
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e individuazione dell’alunno “in situazione
di handicap” (specialista USL)

e diagnosi funzionale che descrive le capa-
cita e le potenzialita dell’alunno (livello in-
terdisciplinare operatori scolastici e sanita-
ri)

* profilo dinamico funzionale steso a livello
interprofessionale con la famiglia

*PEI (piano educativo individualizzato)
steso da professionisti e condiviso dalla fa-
miglia

Questi orientamenti hanno avuto ulteriori

specificazioni con 1’Atto di Indirizzo alle

USL adottato con DPR del 24/2/94. L’art.13

indica le modalita organizzative dell’inte-

grazione. Esse possono cosi riassumersi: e

necessaria la stipula di “accordi di program-

ma” fra Enti locali, scuola e ASL. Essi deb-
bono individuare non solo le rispettive com-
petenze, ma anche i finanziamenti relativi ai
diversi servizi approntati. Gli accordi d pro-
gramma sono finalizzati alla programma-

zione coordinata del progetto didattico, di

quello riabilitativo e di quello di socializza-

zione che sono lo sviluppo del PEI (comma

1).

5 Fase dell’inclusione
Con la Legge 104/92 e con il DPR 24/2/94 il

concetto di integrazione si e rafforzato ed
ampliato, sancendo che la scuola non deve
limitarsi ad accogliere ed inglobare la perso-
na con disalita nella struttura gia esistente,
ma deve mettere in atto i necessari cambia-
menti ed adattamenti al fine di garantire,
con adeguati e personalizzati supporti e so-
stegni, a tutti gli studenti condizioni di pari
opportunita.

La Legge 104/92 proiettd il processo
d’integrazione in una logica territoriale inte-
ristituzionale, dandole un respiro ecceziona-
le, pitt ampio e pitt aperto. Contemporanea-
mente nel Paese veniva affermandosi la cul-
tura politica del Decentramento.

La Legge n.59/97 indicava le nuove linee di
spostamento del baricentro decisionale in
materia di servizi dallo Stato centrale alle
Regioni e agli Enti Locali. Questi nuovi
orientamenti hanno influito sulla normativa

per l'integrazione/inclusione scolastica in
modo incredibile. La legge n. 59/97 con
I’art.21 ha rivoluzionato I'impostazione cen-
tralistica del sistema scolastico nel quadro
del decentramento delle funzioni ammini-
strative del ministero della PI. Da un lato
molti compiti amministrativi dello Stato
vennero decentrati ad organi periferici del
ministero e alle singole istituzioni scolasti-
che, snellendo la burocrazia; dall’altro lato
le singole istituzioni che conseguivano
I’autonomia, e con essa la personalita giuri-
dica, acquistarono liberta di autodetermina-
zione nel campo della didattica, dell’orga-
nizzazione e della vita della comunita scola-
stica, nella sperimentazione di processi edu-
cativi e formativi, nella ricerca di metodolo-
gie didattiche innovative. Se si analizza il re-
golamento sull’autonomia approvato con
DPR n.275/99 relativo all’autonomia delle
Istituzioni scolastiche si evidenzia come es-
so rappresenta una tappa importante nella
riorganizzazione dell’istituzione scolastica.”
Il Regolamento non tratta esplicitamente de-
gli alunni con disabilita, ma & anche vero
che I'impostazione generale dell’autonomia
lascia larghi spazi alla sperimentazione e al-
la ricerca di migliori forme d’integrazione di
tutti gli alunni.

Nel 2000 fu emanata la legge 328, la cosid-
detta “Legge Turco” sul tema dell’assistenza
che nel suo art.14 cosi recita: “per realizzare
la piena integrazione delle persone disabili
di cui all’art.3 legge 104/92 nell’ambito del-
la vita familiare e sociale, nonché nei percor-
si dell’istruzione scolastica o professionale e
del lavoro, i comuni d’intesa con le ASL pre-
dispongono il progetto globale di vita se-
condo quanto stabilito dal comma 2”.

Dal "99 al 2008 si sono susseguiti tre Ministri
dell'Istruzione e due Riforme (Berlinguer e
Moratti) che per poco o nulla hanno affron-
tato la disabilita. Il Ministro Fioroni ha lan-
ciato nel settembre 2007 il progetto “I care”.
Importante ¢ stato il lavoro di valutazione
degli indicatori di qualita che ha condotto
I'Invalsi dal 2004 al 2006 per incarico del-
I’Osservatorio nazionale per l'integrazione



scolastica, voluta da Anffas e da altre Asso-
ciazioni. E stato elaborato un questionario e
diffuso in ogni scuola di ordine e grado. Il ri-
sultato davvero significativo e stato presen-
tato nella riunione del 3 luglio 2007 dell’Os-
sevatorio stesso®.

C’e ancora molto da fare, per prima cosa vi-
gilare per non tornare indietro, dalla consta-
tazione che a livello teorico l'integrazione
dei bambini disabili nelle classi della scuola
comune ¢ affermata come un diritto ormai
acquisito ed irreversibile, € nata 1'idea da
parte di Fish nell’anno scolastico 2006 /2007
di condurre un’indagine conoscitiva in 350
scuole che accolgono alunni con disabilita
(dell’infanzia, primaria e secondaria) attra-
verso il concorso “Le chiavi di scuola”, con
lo scopo di verificare concretamente le mo-
dalita e il grado di attuazione del processo
integrativo.

Concludendo

L'integrazione/inclusione si & realizzata con
il concorso di molti soggetti. Penso che in
prima fila vadano posti i familiari e le asso-
ciazioni dei familiari. ANFFAS e AIAS sono
state sicuramente due grandi protagoniste
per l'integrazione. Con determinazione, for-
za e cocciutaggine I’hanno voluta ed hanno
trovato alleati politici sensibili nel parla-
mento, nelle regioni, nei comuni, nei consi-
gli di quartiere, nelle forze sociali e sindaca-
li. Le differenze sono state percepite come ri-
sorsa e come qualita positive per tutti. Le fa-
miglie hanno avuto un ruolo fondamentale,
penso al gruppo di mamme-coraggio capita-
nate dalla nostra fondatrice Maria Luisa Me-
negotto quando nel lontano 1958, cin-
quant’anni fa, fondavano Anffas perché vo-
levano portare i loro figlioli alla luce del so-
le e dare loro la dignita di persone. Accanto
alle famiglie vi sono stati educatori, educa-
trici, insegnanti che hanno realizzato dentro
e fuori la scuola attivita che permettessero
I'incontro, la conoscenza ed il superamento
dell’esclusione fatta di segregazione. Ebbe-
ne mamme, papa, fratelli, amici e tutti voi
che ancora oggi ci siete accanto....ci siamo
riusciti!

Note

(1) art. 415 del Regolamento generale dell’Istruzione Elementa-
re del 1928 “Quando gli atti di permanente indisciplina siano tali da la-
sciare il dubbio che possano derivare da anormalita psichiche, il maestro
puo proporre 'allontanamento definitivo dell’alunno al Direttore Didat-
tico, il quale curera I'assegnazione dello scolaro alle classi differenziali che
siano istituite nel comune o, secondo i casi, d’accordo con la famiglia, ini-
ziera le pratiche opportune per il ricovero negli istituti per ’educazione
dei corrigendi.”

(2) La Costituzione: Art. 3: “...e fatto obbligo allo Stato di rimuovere
gli ostacoli economici e sociali che limitano di fatto l'eguaglianza dei cit-
tadini ed impediscono il pieno sviluppo della personalita umana”

Art. 34: “...non solo viene resa obbligatoria e gratuita l'istruzione infe-
riore per almeno 8 anni, ma viene affermato che la scuola é aperta a tut-
ti”

Art. 38: “Gli inabili e i minorati hanno diritto all’educazione ed all’av-
viamento professionale. Ai compiti previsti in questo articolo provvedono
organi ed istituti predisposti o integrati dello Stato.”

(3) La Circolare Ministeriale n. 4525 del 9/7/'62 prevede che:

“la segnalazione della minorazione sara fatta dall’insegnante con relazio-
ne scritta al Direttore Didattico, il quale, dopo che le competenti autorita
sanitarie avranno accertato il tipo di minorazione, avviera I'alunno alla
scuola corrispondente”

(4)Legge 30 marzo 1971,n.118: “.listruzione dell’obbligo(degli
alunni in situazione di handicap) deve avvenire nelle classi nor-
mali della scuola pubblica salvo i casi in cui i soggetti siano affetti
da gravi deficienze intellettive o da menomazioni fisiche di tale
gravita da impedire o rendere difficoltoso 1’apprendimento o
I'inserimento delle predette classi normali.”

(5) DPR n.275/99

art.3:” Ogni istituzione scolastica predispone,con la partecipazione
di tutte le sue componenti,il Piano dell’ offerta formativa.ll piano &
il documento fondamentale costitutivo dell'identita culturale e
progettuale delle istituzioni scolastiche ed esplicita la progettazio-
ne curriculare, exstracurriculare,educativa ed organizzativa che le
singole scuole adottano nell’ambito della loro autonomia...e ela-
borato dal collegio docenti sulla base degli indirizzi generali per le
attivita della scuola e delle scelte generali di gestione ed ammini-
strazione definiti dal consiglio di circolo o di istituto,tenuto conto
delle proposte e e dei pareri formulati dagli organismi e dalle as-
sociazioni ...dei genitori e per la scuola secondaria di II° livel-
lo,degli studenti;

art.4 regolamento dei tempi,degli spazi...attivazione di percorsi
didattici individualizzati”

(6) Invalsi-Rapporto finale “L’integrazione scolastica degli alun-
ni con disabilita-Questionario a.s. 2005/2006_" responsabile del
progetto dott. Lina Grossi Associazioni: ANFFAS NAZ., ABC,
ENS, AIPD, FIADDA, AIAS, ANGSA, UIC, FISH, FAND, CND,

ANIEP

atti-
vita,gruppi,spazi,tempi e percorsi operativi

“L’organizzazione articolata di

tende a ridurre un fenomeno tipico della
scuola come delle altre istituzioni sociali:lo
scarto tra potenzialita e rendimento”.

(Sergio Neri )



Dall’interdizione e inabilitazione
all’amministrazione di sostegno

La rosa blu

Se, oggi, apriamo il Libro I del Co-
dice civile al Titolo XII, troviamo
scritto: “Delle misure di protezio-
ne delle persone prive in tutto o in
parte di autonomia”, mentre pri-
ma delle modifiche introdotte dal-
la legge 6/2004 (Amministrazione
di sostegno) la stessa rubrica era
intitolata: “Dell'infermita di men-
te, dell’interdizione e dell’inabili-
tazione”.

Gia questa significativa modifica
denota la volonta del legislatore di
porre al centro le esigenze di pro-
tezione della persona e non, come
in precedenza, le infermita menta-
li e le loro conseguenze giuridiche.
E T'intenzione si constata poi con-
cretamente leggendo i nuovi arti-
coli introdotti nel c.c.: le vecchie
norme sancivano 1'emarginazione
dalla societa delle persone con
scarsa autonomia, oggi la legge ne
riconosce la dignita.

«La finalita della legge, enunciata
nella sacrale formula dell’articolo 1
della stessa, e, infatti, quella di “tute-
lare, con la minore limitazione possi-
bile della capacita di agire, le persone
prive in tutto o in parte di autonomia
nell’espletamento delle funzioni della
vita quotidiana, mediante interventi
di sostegno temporaneo o permanen-
te”: una finalita che, lungi dall’appa-
rire attenuata per effetto del suo man-
cato recepimento nel codice civile, tra
le disposizioni novellate dalla stessa
legge in esame — con una scelta in re-

lazione alla quale il legislatore non e,
peraltro, andato esente da critiche in
dottrina — rappresenta la “stella po-
lare”  destinata ad  orientare
interprete nella esegesi della nuova
disciplina, anche con riguardo ai rap-
porti tra la figura dell’amministrazio-
ne di sostegno e le altre forme di pro-
tezione degli incapaci, e, in particola-
re, a guidare il giudice nella impe-
gnativa attivita cui la normativa di
cui si tratta, come sara di seguito pre-
cisato, lo chiama». Cosi ribadisce la
Corte di Cassazione, due anni e
mezzo dopo l'entrata in vigore
della legge 6/2004.

Da quattro anni la nostra legisla-
zione dispone dunque di un nuo-
vo strumento di tutela, in linea
con le pitt evolute legislazioni eu-
ropee; una conquista delle asso-
ciazioni, tra le quali Anffas, che
per parecchi anni hanno seguito
I'iter parlamentare della legge e
sono intervenute nella sua elabo-
razione, non stancandosi mai di
incalzare i parlamentari.

Quanto e stata lunga la strada per
arrivare fin qui? Tra gli innumere-
voli disegni di legge, ce n’é uno
che risale al 1987.

Infatti, nei primi anni ottanta, in
seguito all’approvazione della
legge 180/1978, la “legge Basa-
glia”, incominciava a diffondersi
nel nostro Paese quella cultura
che, nel corso del tempo, ha sem-
pre di pitt richiamato 1’attenzione



sulla dignita di ogni persona, rifiutando la
piatta identificazione tra il soggetto e la me-
nomazione che ne condiziona la vita, un’i-
dentificazione che porta alla negazione del-
la piena umanita della persona. In quegli an-
ni, dai manicomi, assieme ai matti, uscirono
anche quelle persone con disabilita — non
poche — che 1a erano state segregate.

relative alla sua corretta applicazione, Anffas
Onlus organizzo una sessione speciale del Tri-
bunale dei Diritti dei Disabili, chiamando i ma-
gistrati che lo compongono ad esprimersi su
alcune questioni. Sulla questione pit impor-
tante, che riguarda il rapporto tra ammini-
strazione di sostegno e interdizione, il parere
espresso anticipo la sentenza della Corte di

Sessione speciale del Tribunale dei Diritti dei Disabili - Milano, 9 dicembre 2004

Dobbiamo perd essere consapevoli che di
strada da percorrere ce n’e ancora molta. Ab-
biamo infatti qui sopra riportato un brano
della sentenza della Corte di Cassazione che,
due anni e mezzo dopo 'entrata in vigore del-
la legge 6/2004 ha dovuto richiamare
I’attenzione dei giudici tutelari al rispetto del-
l'articolo 1. E ancora oggi ¢’¢ chi, magari sen-
za neppure guardare in faccia il futuro benefi-
ciario, non avendolo invitato all'udienza di ri-
to (& successo recentemente a uno dei nostri
congiunti!) propone ricorso per l'interdizione,
adottando la banale equazione, contraria alla
legge, che mette in relazione le tre misure pre-
senti nel c.c. (amministrazione di sostegno,
inabilitazione, interdizione) a tre diversi livel-
li di gravita del deficit.

Gia nel dicembre 2004 quando, a pochi mesi
dall’entrata in vigore della legge, si avverti
I'urgenza di dirimere alcune questioni nodali

Cassazione. L'ampia e circostanziata risposta
del nostro Tribunale si concluse con queste pa-
role: “Non pare potersi dubitare della chiara vo-
lonta del legislatore di erigere I’ Amministrazione
di Sostegno al ruolo di strumento generale e prio-
ritario di protezione delle persone prive in tutto o
in parte di autonomia, riservando agli antichi isti-
tuti della interdizione e della inabilitazione un ruo-
lo meramente residuale, limitato cioe alle sole ipo-
tesi nelle quali il nuovo istituto si riveli inidoneo a
realizzare la piena tutela del beneficiario”.

C’e chi ha definito la legge 6/2004 sartoriale,
adatta cioé ad individuare il vestito giusto per
ogni persona: il contenuto del decreto di no-
mina dell’amministratore di sostegno deve
essere quello necessario e sufficiente per quel
singolo caso, né di pitl, né di meno, perché tu-
telare con la minore limitazione possibile
della capacita di agire (art. 1) significa rispet-
tare la dignita della persona.

/]



L’articolo 1 potrebbe averlo scritto 1’Anffas.
E I’Associazione deve farsene carico, affian-
cando le famiglie nella preparazione del ri-
corso, poiché e necessario fornire al giudice
tutelare tutti gli elementi per poter confezio-
nare il vestito su misura. Un compito, questo,
che rientra tra quelli dei SAI?, che in ognu-
na delle associazioni locale Anffas dovreb-
bero esistere.

La legge 6/2004 & in vigore da oltre quattro
anni, ma il vecchio istituto dell’interdizione
e ancora li, ingombrante. Quando un geni-
tore si trova ad aver a che fare con uno di
quei giudici tutelari che, in base al “test del-
la banconota” decidono per l'interdizione,
che fa? A volte aspetta che quel giudice pas-
si ad altri incarichi. Ma c’e chi si & trovato il
tiglio interdetto, dopo aver aspettato per an-
ni la nuova legge.

«Purtroppo, come dimostra il primo perio-
do di applicazione della legge 6/2004, una
parte sia pur minoritaria dei giudici italiani,
per ragioni di vario genere, che sarebbe ar-
duo approfondire qui (autoritarismo conna-
turato, noncuranza, insensibilita “debolo-
logica”, scarsa familiarita psichiatrica e psi-
cologica, preferenza per soluzioni che “fan-
no lavorare meno”, paternalismo, superfi-
cialita, misoneismo), continua a ricorrere
pitt 0 meno abbondantemente all’interdizio-
ne — spesso del tutto a sproposito, questioni
di principio a parte» (da un articolo di Pao-
lo Cendon su www.personaedanno.it).
Dunque, la strada e ancora lunga, come di-
cevamo sopra, perché alla fine dovremo ar-
rivare alla cancellazione dell'interdizione.
La proposta di legge (Atto Camera n. 2972,
XV Legislatura), “Disposizioni per il raffor-
zamento dell’amministrazione di sostegno
e soppressione degli istituti dell’interdi-
zione e dell’inabilitazione”, elaborata dal
professor Cendon e dai suoi collaboratori e —
deve essere — la nostra proposta, se voglia-
mo, anche per questa strada, proseguire in
un cammino che dia sempre pitt concretezza
alla «concezione globale della persona ma-
turata nella cultura sociale, concezione che
si ispira ai principi di dignita, di liberta e di

uguaglianza di ogni essere umano. Il princi-
pio della liberta personale non va inteso
semplicemente in rapporto alla liberta for-
male, quella dell’autodeterminazione, ma
anche alla liberta sostanziale, che implica
I’autorealizzazione della persona. Il senso
vero e comprensivo della liberta & rappre-
sentato dalla possibilita che ogni uomo ha di
potersi esprimere e realizzare come persona
nella sua unicita e globalita e, in quanto tale
di essere rispettato. Il legislatore ha condivi-
so questo significato, al punto da ancorare il
sostegno dell’amministratore alla doverosa
conoscenza e considerazione non solo dei
bisogni, ma persino delle aspettative del be-
neficiario» (dalla relazione tenuta dal Presi-
dente Nazionale Roberto Speziale in occa-
sione della sessione speciale del Tribunale dei
Diritti dei Disabili sopra ricordata).

Ha scritto ancora Cendon: «Non abbiamo
avuto in Italia la lungimiranza che hanno di-
mostrato, ad es., austriaci e tedeschi; i quali,
introducendo entro i loro sistemi — nel recen-
te passato — gli istituti della Sachwalterschaft e
della Betreung, non si sono dimenticati i dove-
ri della coerenza: e hanno tirato sull’'interdi-
zione e sull’inabilitazione, sia a Vienna sia a
Berlino, un drastico rigo di penna. Altri paesi
europei sono stati anch’essi meno irresoluti, o
appaiono comunque pilt avanzati a livello ap-
plicativo. E nessuno di essi, a quanto risulta,
ha rinnegato quelle decisioni o mostra di rim-
piangere il passato».

Il professor Paolo Cendon é stato invitato al-
la nostra Assemblea del 7-8 giugno. Nella
lettera inviatagli dal Presidente Nazionale
Roberto Speziale, nella quale si manifesta il
sostegno di Anffas al progetto di legge per la
soppressione dell'interdizione, si annuncia
la predisposizione di una campagna nazio-
nale volta a richiedere, anche attraverso tut-
te le nostre strutture associative locali, che i
parlamentari dei vari collegi si attivino per
accelerare i tempi dei lavori di approvazio-
ne e per far si che non si sviliscano con mal-
destri emendamenti i principi che sono alla
base della proposta.



La rosa blu

Elisa Barazzutti — Consigliere Nazionale Anffas Onlus con delega
alla comunicazione e immagine

alla simbiosi all’ autonomia

La rosa blu

Sono passati ormai cinquant’anni da
quando la frase innocente di un bim-
bo ha scatenato nella madre una
grande ribellione rispetto alla condi-
zione di vita cui era costretto il suo
primo figlio con disabilita.

La signora in questione era Maria
Luisa Menegotto e questo ha rappre-
sentato la scintilla che ha generato la
fondazione della nostra associazione
e ha stimolato la ricerca del riconosci-
mento del diritto, per le persone con
disabilita intellettiva e/o relazionale,
di uscire dall’'invisibilita e di vivere la
propria vita.

Ma com’era in quegli anni la vita per
le persone che, per qualche difetto fi-
sico o mentale si discostavano dalla
normalita?

Allora io ero una bimba. Ricordo uno
zio che viveva a Venezia, lui non ave-
va famiglia e dedicava molto del suo
tempo libero alle persone non veden-
ti. Faceva parte di un’associazione ed
era molto attivo all'interno di essa.
Quindi le persone non vedenti
c’erano, per lo meno nelle citta, anche
se, nel paese dell’estremo nord-est in
cui vivo da sempre, rammento solo il
nonno di un amica con quella meno-
mazione, ma era molto vecchio e non
era sempre stato cosi.

Per quanto mi sforzi, negli anni della
mia fanciullezza, ricordo solo un
bambino che non era proprio come
noi, era Dante, il fratello di Anna, una
mia compagna di scuola. Dante ave-
va qualche anno pit di noi, lo incon-
travo quando andavo a fare i compiti
con Anna a casa loro. Lui non parlava
bene, aveva un aspetto un po’ strano,
ogni tanto la sua grossa lingua usciva

dalla bocca, sembrava provenire da
lontano. Era “mongolo” dicevano,
definizione che, quando ho scoperto
I'esistenza della lontana Mongolia,
mi ha creato non poca confusione.

“Ma Dante viene da 1a?” chiedevo in-
genuamente a mia madre “No, lui e
mongoloide” mi rispondeva “Non &
nato bene”, la mia curiosita era tanta,
ma le spiegazioni finivano li, anche
perché, all’epoca, non se ne sapeva
molto di pilt e, comunque, era scon-
veniente parlarne.

Dante non frequentava la scuola,
c'era la signorina Anita che si occu-
pava di lui, facevano belle passeggia-
te insieme, qualche volta anche io,
Anna e le sue sorelle ci univamo a lo-
ro, altre volte la signorina Anita gli
leggeva le storie o cercava di inse-
gnargli le cose piti semplici.

Ma allora c’era davvero soltanto lui?
Ma la disabilita ha subito un cosi
grande incremento negli ultimi anni?
Ovviamente la risposta € no, persone
con disabilita ce n’erano anche allora,
solo che allora si viveva la condizione
di disabilita, soprattutto quella intel-
lettiva, come una grande vergogna,
come un castigo divino per qualche
strana colpa, di cui spesso si aveva
perso memoria, ma che era dichiara-
ta dalla nascita di un figlio minorato,
al tempo cosi si definivano, e quindi
I'ignaro testimone del peccato o veni-
va rinchiuso in un istituto e Ii restava
per tutta la sua, in genere breve, vita,
oppure era segregato in casa per na-
scondere la “ vergogna” e la madre
con lui ad espiare la “colpa”.

Poi sono state istituite le scuole spe-
ciali che potevano anche essere nello



stesso edificio frequentato da tutti gli altri, ma i
“minorati” erano sempre tenuti lontani dai bam-
bini, quelli “normali” per intenderci, che avreb-
bero potuto essere spaventati ed impressionati
dalla loro presenza.

Nel 1977 una legge, tanto coraggiosa quanto
lungimirante, ha fatto si che tutti gli scolari fre-
quentassero le stesse classi e da allora i bambini
con disabilita sono “spuntati come funghi” e so-
no stati pitt 0 meno tollerati, accettati, inclusi, in-
tegrati etc., e sull’argomento ognuno ha la sua
esperienza.

Le mamme, dico mamme perché, in genere e so-
prattutto in passato, erano loro ad occuparsi dei
figli e, specie se uno di loro presentava qualche
menomazione, erano loro che vivevano in sim-
biosi con esso. Spesso erano a sua totale disposi-
zione, a volte anche a scapito dei fratelli e sorel-
le, talvolta si sostituivano a lui nel tentativo di
poter supplire le funzioni mancanti, spesso sen-
za accorgersi che, cosi facendo, ne soffocavano
le capacita, impedendogli di esprimere le poten-
zialita. I1 “fanciullo subnormale” rimaneva tale,
apparentemente immutato, per tutta la vita. Era
la mamma che pensava, sceglieva, decideva,
parlava e agiva per lui, lo proteggeva dalle fru-
strazioni, da possibili spiacevoli reazioni altrui,
tenendolo sempre vicino, negandogli il pit1 pos-
sibile contatti, scambi e relazioni con gli altri,
quelli “normali”, appunto. Si addestravano que-
ste creature ad ubbidire, negando loro la possi-
bilita di sviluppare una propria vita emotiva, di
esprimere un desiderio, una preferenza, una
scelta, per non parlare poi di un’identita affetti-
va 0, mio Dio!, sessuale. Asessuati come gli an-
geli erano e tali restavano per tutta la vita. Se poi
le normali pulsioni che ogni essere umano pro-
va, e le persone con disabilita non sono mai sta-
ti marziani, sfociavano in pericolose crisi di ag-
gressivita, a nessuno mai, medici in testa, passa-
va per la mente che, forse, questi eterni fanciulli
erano cresciuti e che avevano bisogno di essere
aiutati a capire cosa stava succedendo dentro di
loro e a convogliare queste energie in qualcosa
di piti costruttivo e socialmente accettabile.

Fino a non molto tempo fa, nella comune cono-
scenza delle cose, si consideravano i “minorati
mentali” una specie di categoria, si appellavano
sempre in 3° persona plurale: ...loro son fatti co-
si... loro sentono... loro non capisco-
no...loro...loro..., raramente ci si rivolgeva a un
lui 0 a una lei, chiamandoli per nome, al di fuo-
ri, forse, della stretta cerchia famigliare, quasi a
sottolineare I'impossibilita per loro di sviluppa-

re una propria individualita, di essere conside-
rati PERSONE.

A questo punto temo di poter essere fraintesa e
ritengo opportuno chiarire bene una cosa. Forse,
in qualche passaggio, pud sembrare che io vo-
glia criticare le famiglie, i genitori o, pilt in par-
ticolare, le mamme. Lungi da me quest’idea! An-
ch’io sono mamma di un ragazzo con disabilita
e anch’io insieme a mio marito, ho sofferto,
pianto, maledetto (si, ho fatto anche questo),
tentato, sbagliato, sacrificato, cercato, trovato,
etc., etc., ho fatto cioe tutto quello che ogni geni-
tore, compatibilmente con le sue caratteristiche,
capacita, possibilita, conoscenze, competenze
psicologiche e culturali fa per i propri figli con
tutto ’amore di cui & capace. Talvolta il genitore
arriva perfino ad annullare se stesso per il pro-
prio figlio e, purtroppo, talora non si accorge
che, cosi facendo gli impedisce di esprimere la
sua vita. Questo puo accadere ancora se la fami-
glia non & opportunamente sostenuta nel diffici-
le compito di accompagnare nella crescita verso
I'eta adulta il proprio figlio con disabilita. Ora si
sa che, salvo pochi casi di estrema gravita, ogni
persona con disabilita, & capace di sviluppare la
sua personalita ed autonomia, pur con i limiti e
le variabili legati alla sua specifica situazione.
Molto dipende dai sostegni di cui la persona
puod usufruire. Questo argomento ¢ stato ampia-
mente e compiutamente svolto durante un con-
vegno che si e tenuto lo scorso novembre a Tol-
mezzo. “Educare all’autonomia” era il titolo ed
e dagli interventi dei relatori, la Dott.ssa Simona
Colpani' e il Prof. Roberto Medeghini?, che vor-
rei trarre alcuni spunti per una riflessione sul te-
ma di autonomia-indipendenza, argomento as-
sai controverso anche tra gli addetti ai lavori.

La Dott.ssa Colpani, che sviluppa l’argomento
principalmente dal punto di vista relazionale ed
affettivo, ha iniziato la sua esposizione parlando
di legami, concetto che apparentemente sembra
essere in contrapposizione con quello di autono-
mia.

“..Nella vita pitt che costruire delle autonomie, spes-
so cerchiamo di costruire dei legami quando incon-
triamo le persone... non e cosi scontato promuovere
l'autonomia dei nostri figli, perché cio da cui partia-
mo & un legame. .. questo non significa negare che c’e
anche un percorso di autonomia, l'importante é non
svincolarlo dal legame... solo cosi si puo costruire
I"autonomia, perché se non ci sono dei legami si e sol-
tanto soli, il che ¢ diverso dall’essere autonomi...l
concetti si possono confondere soprattutto quando si
deve insegnare ad una persona a “fare da sola”...



Quante volte, nei percorsi di autonomia, se il sogget-
to non ottiene subito i risultati sperati si ritiene che
non raggiungera mai l'obiettivo? Come genitori ed
educatori non é facile desistere dal correggere gli er-
rori della persona che agisce in completa autono-
mia... eppure il non correggere, il lasciare le cose fat-
te in modo non perfetto, sono aspetti che consentono
di sperimentare I'autonomia; altrimenti si rischia che
il legame affettivo, cioe il prendersi cura, che si mani-
festa con il proprio aiuto, non lasci spazio a possibili
errori o cambiamenti. Questo legame non permette il
raggiungimento dell’autonomia, ma diventa un dop-
pio vincolo in cui la madre manifesta il suo affetto of-
frendo sempre il suo aiuto, intervenendo in ogni ma-
nifestazione di indipendenza del/la figlio/a che si sen-
te tale solo attraverso la richiesta di attenzione e so-
stegno... Ognuno di noi costruisce il proprio ruolo di
genitore, tenendo come punto di riferimento i propri
genitori riconfermando i loro metodi o negandoli.
Siamo la nostra esperienza. Aristotele diceva: “Tut-
to cio che imparo, lo imparo attraverso il fare” vale a
dire, se non ho vissuto una certa realta non posso di-
re di conoscerla... cio che si vive resta impresso in
noi, mette radici e ci guida nelle nostre azioni, deci-
sioni e idee e determina modi diversi di agire... Dive-
nire consapevoli della propria storia e uno dei modi
per potere modificare il proprio modo di comportarsi
con i figli... Prendersi cura di un figlio significa
averne la responsabilita... i modi di essere responsa-
bili nei confronti dei figli sono tanti e diversi, a se-
conda delle esperienze che ogni genitore ha avuto.. Il
legame con altre persone puo fornire esperienze nuo-
ve al genitore, incentivarlo a provare alcune novita
nell’educazione del proprio figlio, produrre una va-
riazione nel modo di essere responsabile e di costrui-
re legami d’affetto e di cura nei suoi confronti... E ne-
cessario aprirsi anche alle esperienze fatte da altri.
Ovviamente, quando un educatore, un familiare, un
amico suggerisce una modalita diversa di conduzione
del rapporto con il proprio figlio, il genitore non ac-
cetta di buon grado tale critica e proposta di cambia-
mento, ma & indispensabile riuscire ad accogliere, riu-
scire a permettere ad altre persone di agire in modi di-
versi. Cosi ci si concede un’esperienza diversa da po-
ter sfruttare nel legame affettivo. Cio vale anche per
gli educatori che hanno la loro modalita di costruire
legami, una loro storia professionale, privata o di
gruppo, ma devono saper accogliere le proposte dei
genitori, anche se cio puo destabilizzare il metodo di
relazionarsi... Le autonomie si costruiscono attraver-
so le relazioni e dentro le relazioni si e tutti in gioco
allo stesso modo, ognuno porta un pezzo della propria
esperienza che va a modificare qualche cosa dell espe-
rienza dell’altro. Per questo e importante I'ascolto, se
manca significa che i soggetti sono isole e senza lega-

mi con gli altri non si costruisce autonomia , ma so-
litudine. Dentro ad essa non ci sono scelte alternati-
ve e 'unico legame esistente (quello tra genitore e fi-
glio) costringe alle solite situazioni ed esperienze, im-
pedendo di scoprire le potenzialita ancora non note...
L’autonomia non deve andare a scapito del rapporto
affettivo e il rapporto affettivo non deve andare a sca-
pito dell’autonomia... Dentro a queste autonomie-re-
lazioni affettive ci sono dei vincoli che ingabbiano e
non permettono l'azione indipendente... A volte é ne-
cessario provocare l'autonomia, assistere alla fatica
dei propri figli, lasciando a loro la gestione della si-
tuazione, spingerli ad andare da soli. Nel caso dei fi-
gli disabili questa fatica e doppia...La separazione
crea dolore in entrambe le parti, ma se un figlio va é
perché ha la consapevolezza e la sicurezza che il suo
punto di riferimento, la famiglia, resta Ii, a sua di-
sposizione...”

L’angolo di osservazione del Prof . Medeghini
era diverso e complementare, lui ha affrontato il
concetto di autonomia nel suo rapporto con il
sociale.

“Quando parliamo di autonomia sappiamo che ci so-
no diverse accezioni a questo concetto... e difficile de-
finire che cosa e I'autonomia, dobbiamo stabilire ri-
spetto a cosa, a dove, a chi... il concetto di autonomia
va di pari passo con le esperienze che ognuno di noi
fa, ma soprattutto con le opportunita che ognuno di
noi ha... si puo dire, che nella sua trasversalita il con-
cetto di autonomia viene inteso come “il saper fare le
cose da soli” ...Questo é uno degli elementi che fon-
da l'opposizione autonomia/dipendenza...Dicotomia
che si basa su un’ idea di persona autosufficiente...
Nella nostra societa I’autosufficienza e |’autoaffer-
mazione sono punti di riferimento...ci0 emargina
tutte quelle situazioni e condizioni che non rientrano
in questa abilita... In base a questo concetto la condi-
zione della disabilita non puo appartenere all’autono-
mia... La persona disabile viene vista come incapace,
quotidianamente bisognosa di essere assistita, come
eterno bambino...Allora come far passare cultural-
mente sul territorio e nel sociale, questa idea di auto-
nomia in rapporto anche a condizioni di disabilita?
... Un secondo elemento da considerare e l'idea di
crescita... Ci si aspetta che i bambini crescano, matu-
rino autonomamente, come se, indipendentemente da
tutto cio che gli accade intorno, il soggetto arrivasse
da solo a definire le proprie abilita...se cio non avvie-
ne l'alunno... non rientra nella norma, viene defini-
to disabile e collocato ai margini...Cosi facendo si ra-
giona su una prospettiva individuale...in base a
un’altra prospettiva l'esperienza e un atto sociale e
relazionale: tutto cio che si apprende lo si fa con il fa-
re, in particolare con il fare con gli altri... Uscire dal-



Uidea dell’individualita e porre il concetto all’interno
delle relazioni affettive, sociali etc., permette di to-
gliere la persona dall’accentuata solitudine... Non ha
senso dire che una persona non e autonoma, senza
aver prima analizzato se esistono le condizioni, le op-
portunita sociali, perché questa autonomia si possa
definire...Emerge la necessita di una progettazione
educativa che trovi all’esterno i punti di riferimento,
che crei condizioni tali per cui il soggetto possa esse-
re autonomo nella sua esperienza, attraverso una se-
rie di aiuti...Questo discorso vale anche per le fami-
glie, perché piu c’é solitudine nel ragazzo, meno lega-
mi ci sono, piil sola ¢ la famiglia e viceversa...E indi-
spensabile costruire intenzionalmente e progettual-
mente  sostegni  esterni  che  promuovano
Uindipendenza del soggetto...Non puo essere scisso il
rapporto autonomia-dipendenza...Edgar Morin, epi-
stemologo, utilizza l’espressione “autonomia dipen-
dente”...-Nella natura umana non esiste autonomia,
noi utilizziamo tutti i punti di riferimento possibi-
li...La condizione di dipendenza é quella che costitui-
sce il fattore esistenziale di ognuno di noi... “se io ne-
go la dipendenza, rischio di non esserci piul, perché io
mi attivo, ragiono, faccio in virti del fatto che ci so-
no gli altri”-... Il soggetto e autonomo nel momento
in cui assume le molteplici dipendenze nelle quali e
immerso...Nelle dipendenze esistono legami e aiuti,
che permettono al soggetto di funzionare, di arrivare
ad un risultato, per cui gli aiuti dovranno essere mol-
tiplicati...Gli aiuti evolvono, come la relazione auto-
nomia-dipendenza si evolve nell’arco di vita, cambia-
no le condizioni, il ragazzo cresce, si aprono prospet-
tive, c’e una dinamica del cambiamento...La proget-
tualita deve essere sempre evolutiva...Quindi si puo
affermare che un soggetto e abile quando, indipen-
dentemente dal fare da solo, riesce a gestire la propria
esperienza, riesce ad avere dei risultati, riesce a vive-
re la vita... La famiglia deve essere un nodo di una re-
te che costruisce legami all’interno del sociale...I vo-
lontari hanno un ruolo fondamentale...Gli educatori
diventano educatori del territorio perché piu aiuti
vengono costruiti nel territorio piu possibilita ha il
soggetto di avere esperienze autonome senza la fami-
glia...Essere autonomi significa essere in grado di
utilizzare i migliori aiuti possibili che la progettazio-
ne educativa, gli educatori, i servizi, il territorio met-
tono a disposizione, perché la vita sia davvero sostan-
ziata da una qualita della vita...Questo permette di
creare salde basi su cui poggiare il “dopo di noi”...
La proiezione all’interno del territorio diventa lo
sfondo entro il quale qualsiasi intervento sulla qua-
lita della vita delle persona ha un suo aspetto signifi-
cativo. Ecco perché un grosso investimento va fatto
nei progetti che coinvolgono le altre famiglie, non so-
lo le famiglie delle persone con disabilita.”

A questo punto mi pare evidente che anche noi
genitori dobbiamo impegnarci per garantire ai
nostri figli il diritto di crescere, per riconoscere lo-
ro il diritto di esprimere i loro ”talenti”, e di vive-
re la loro vita, per quanta fatica ci costi. A confer-
ma dell'importanza di cio mi piace concludere ci-
tando un’esperienza che si tiene presso la coope-
rativa sociale Fraternita e Amicizia di Milano, di
un “Gruppo Narrante” composto da dieci ragaz-
zi con lieve disabilita intellettiva e relazionale
che, insieme a un tutor, hanno effettuato un per-
corso di crescita e di accettazione dei loro limiti e
del difficile percorso di vita che si trovano ad af-
frontare. Il racconto diretto, in prima persona, ha
creato nelle diverse situazioni un ascolto empati-
co e un riconoscimento della ricchezza di un
mondo interiore che molto spesso, nella nostra
societa, non viene considerato.

“... Il limite non preclude la capacita di sentire,
amare ed il diritto ad un progetto di vita...”

Riporto di seguito alcune riflessioni raccolte du-
rante un incontro di questi ragazzi che non han-
no bisogno di alcun ulteriore commento.

Interviene Alessandra dicendo: ” lo mi sento tormen-
tata, vivo male in famiglia, mi impongono scelte che
non voglio. Se fossi piu libera e pitt autonoma vivrei
da sola o con amici, vorrei sposarmi con qualcuno che
piace a me... Se fossi sempre allegra non sarei Ale...”

Olga aggiunge: ”Se fossi una ragazza senza problemi
la mia vita sarebbe stata completamente diversa, avrei
fatto il liceo classico, sarei molto felice ed in pace con
il mondo, invece io sono in guerra con il mondo per-
ché non riesco ad accettarmi... Vedo le persone nor-
mali della mia eta mi raccontano della loro vita dei lo-
ro fidanzati dico accidenti perché questo stramaledet-
to parto, perché non mi hanno fatto un cesareo e va’a
fan culo... io non sono neanche credente e non posso
neppure dare la colpa a Dio...”

Massimiliano, assorto, prende la parola e dice: “Se io
fossi un ragazzo diverso da quello che sono ora dalla
vita sicuramente avrei pii gioie che dolori, ma mi
hanno messo al mondo cosi e non posso far nulla...
Quando sara il momento della morte e io me ne andro
con un sorriso per chi veramente mi ha voluto bene
ma con odio e rabbia di chi di me non gliene é fregato
nulla...”

Note

1 Psicopedagogista, psicomotricista cooterapeuta-formatore-su-
pervisore musicoterapia umanistica;

2 Docente pedagogia speciale - Facolta Scienze dell’educazione e
formazione, Universita di Bergamo.

E possibile richiedere gli atti del convegno scri-
vendo a anffasaltofriuli@virgilio.it
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)oratori protetti
ro che nobilita

La rosa blu

La lunga storia della conquista dei di-
ritti per le persone piu deboli, e in
particolare per le persone con disabi-
lita, corre di pari passo con la crescita
complessiva della societa. A scandir-
ne I"andatura e le accelerazioni sono
le azioni, principalmente di carattere
culturale, operate dalla societa civile
nelle differenti forme di organizza-
zione.

Fino alla fine degli anni 60 non esiste-
va in Italia una specifica normativa
che agevolasse in maniera chiara
I’accesso al lavoro delle persone con
disabilita, se non con particolare rife-
rimento alle menomazioni causate in
fatto di guerra. Sebbene la Costitu-
zione definisca chiaramente i principi
di pari dignita sociale di tutti i cittadini
(art. 3) e il diritto al lavoro per tutti i
cittadini (art. 4), si deve attendere il
1968 per poter affrontare I’argomento
con un testo di legge dedicato. In
quell’anno, denso di avvenimenti dal
punto di vista politico/culturale, il
tessuto economico dell'Ttalia vede la
crescita delle grandi aziende a carat-
tere industriale che rivestiranno, an-
che nel decennio successivo, un ruolo
di traino nella crescita complessiva
del Paese. E verso questi grandi ag-
glomerati industriali che la nuova
legge (482 /68 — Disciplina generale del-
le assunzioni obbligatorie presso le pub-
bliche amministrazioni e le aziende pri-
vate) rivolge il proprio impianto com-
plessivo. Ogni azienda che occupi
pitt di 35 dipendenti deve includere
obbligatoriamente, secondo la 482, al-
meno il 15% di persone invalide. Il
salto & evidente e l'impatto che ne
consegue parrebbe a prima vista riso-

lutivo del vuoto preesistente. Tutta-
via si sa, e la cosa & ancor piu eviden-
te in Italia, che non pud essere una
legge da sola a modificare un impian-
to culturale, soprattutto se la sua ap-
plicazione contiene una serie di va-
riabili complesse. Inoltre 1'approccio
complessivo della nuova legge ¢ di ca-
rattere impositivo, assistenzialistico e
assai lontano da quei principi costitu-
zionali di cui si parlava. L'avvio esclu-
sivamente numerico (in base a gra-
duatoria) di persone invalide senza al-
cuna attenzione verso l'adeguatezza
della mansione lavorativa, la facile
eludibilita dell’obbligo e dei controlli,
I'estrema burocratizzazione dei pro-
cessi, il carattere assistenziale a rica-
duta principale sull’azienda (quasi
una “tassa da pagare”), la quasi tota-
le assenza nell’applicazione della leg-
ge del settore pubblico come datore
di lavoro e la poca chiarezza nella de-
finizione dei requisiti di invalidita al-
I'interno delle commissioni mediche
(aspetto molto spesso degenerato in
alcune zone con numeri di invalidi, o
falsi invalidi, assolutamente fuori da
ogni dato reale), tutti questi aspetti
hanno in qualche modo reso poco ef-
ficace la riforma del 1968, con un tas-
so di inclusione lavorativa di persone
con disabilita tra il 3 e il 4% comples-
sivo. Se da un lato la 482 non ha por-
tato con sé i risultati sperati, tuttavia
nella sua vita trentennale ha consen-
tito di porre le basi per un lavoro di
riforma complessivo generato princi-
palmente dagli operatori che nel cor-
so del tempo si sono strutturati e or-
ganizzati sul territorio per dare rispo-
ste non solo a carattere assistenziale
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alle persone con disabilita. E proprio su questo
terreno che sono nate iniziative a sostegno del-
l'integrazione socio-lavorativa delle persone con
disabilita. In alcune regioni sono stati sperimen-
tati programmi di accompagnamento e inseri-
mento attraverso accordi fra le unita socio-sanita-
rie e le aziende del territorio. Anche se le speri-
mentazioni hanno avuto spesso carattere locale,
hanno comunque tracciato percorsi che si distac-
cavano dall'impiantistica burocratica e assai de-
terministica del binomio disabilita e lavoro. Non
ci si deve dimenticare che fino al 2000 il sistema
del collocamento era impostato in maniera rigida
e le politiche attive del lavoro cominciano a pren-
dere forma solo alla fine degli anni 90. Non a ca-
so I'impianto della successiva legge (la 68/99) &
incentrato su una modifica radicale proprio del-
I'impianto del sistema dei collocamento e della
sua nuova configurazione a carattere provinciale.
La possibilita di progettare interventi personaliz-
zati, con una forte impronta di valorizzazione
delle caratteristiche “attive” del lavoratore, dove-
va necessariamente passare da una ridefinizione
del sistema complessivo in campo: servizi per
I'impiego, rete dei servizi territoriali, mondo del
lavoro, servizi sociali, terzo settore, ecc. Cid av-
viene, o comincia ad avvenire, come si diceva, so-
lo alla fine degli anni 90, e si concretizza, almeno
a livello di indicazioni normative, proprio con
I'entrata in vigore della legge 68/99. Nel frattem-
po alcune cose si stanno muovendo anche su altri
settori, in particolare quelli del cosiddetto non-

profit. Associazioni, organizzazioni, enti di pro-
mozione cominciano a trovare spazi per dialoga-
re con le istituzioni. A cavallo fra 1991 e il 1992
escono due leggi quadro fondamentali per il
mondo della disabilita e del lavoro. La 381/91 de-
finisce in maniera definitiva gli ambiti di inter-
vento della coooperazione sociale, sia nel suo
mandato di impresa sociale che in quello di ge-
store di servizi per le persone svantaggiate. Le
cooperative sociali, anche attraverso la possibilita
di stipulare convenzioni con gli enti pubblici, si
trovano a svolgere un duplice mandato. Da una
parte sviluppano impresa attraverso l'inclusione
di persone svantaggiate, dall’altro rispondono a
una forte domanda di inclusione delle parti pitt
deboli della societa. Molte persone con disabilita
riescono a trovare occupazione all’interno delle
cooperative sociali e, grazie anche alla presenza
di figure di supporto all'interno delle strutture,
possono integrarsi e realizzare la propria condi-
zione di lavoratori. Nel 1992 entra in vigore la
legge 104, fondamentale per la lettura del quadro
di insieme dei diritti per le persone con disabilita.
Questa legge detta una serie di indirizzi che svi-
luppano principi fondamentali per un approccio
integrato ai temi fino a quel momento trattati in
maniera disaggregata e disfunzionale. Fra questi
temi, il lavoro occupa uno spazio rilevante, anche
in materia di opportunita di tutela da parte dei fa-
miliari. Tuttavia, fino all’entrata in vigore della
legge 68/99, i percorsi di inserimento in coopera-
tiva sociale e l'utilizzo di “laboratori protetti”



sembrano essere i canali pit1 accessibili, mentre il
mercato del lavoro profit rimane ancora lontano
dal fornire possibilita di integrazione. Questa si-
tuazione consegna uno stato di evidente crisi che
riversa sia sul piano sociale che in quello econo-
mico. Una larga fascia di popolazione continua a
permanere al di fuori dell’ambito produttivo e
molto spesso ¢ la stessa cassa sociale a pagarne le
conseguenze in maniera del tutto incoerente con
la visione complessiva di welfare e con la sua ver-
sione pill pragmatica e modernista di workfare.
Un passaggio cruciale al nuovo impianto doveva
dunque giungere sul piano delle riforme. A diffe-
renza della 482/68 che & piombata sul sistema
senza un’adeguata riformulazione dei meccani-
smi di collocamento e senza una sia pur minima
attenzione alla lettura dei fabbisogni (si intende
in questo caso di entrambe la parti, mercato del
lavoro e persone con disabilita) e delle competen-
ze, lalegge 68/99 entra in vigore in piena riforma
del mercato del lavoro e del sistema di colloca-
mento. Questo consente una rilettura pit1 attenta
dei meccanismi alla base del mercato del lavoro
locale e una possibilita di intervenire sulle singo-
le persone in cerca di lavoro. Non a caso la legge
68 si pone, gia nel titolo (“Norme per il diritto al
lavoro dei disabili), I'obiettivo di puntare alla
qualita che non alla quantita, e rilancia il concet-
to di diritto cosi come inteso dalla Costituzione.
La riforma, pur con lentezze e ritardi, avvia pro-
cessi nuovi, nei quali la chiamata nominativa di-
venta un elemento di strategie di intervento e le
persone disabili possono finalmente determinare
le proprie scelte lavorative. Vengono infatti ab-
bandonate le liste per modelli di “valutazione” di
competenze incrociati fra aziende e aspiranti la-
voratori. Le aziende pubbliche e private (a parti-
re dai 15 dipendenti) sono obbligate ad assumere
quote di riserva percentualmente rispetto alle lo-
ro dimensioni, ma possono usufruire di strumen-
ti convenzionatori che agevolano i percorsi di in-
serimento e consentono la collaborazione con i
servizi che a livello locale operano per
l'integrazione lavorativa.

I nuovi strumenti telematici e digitali consentono
un maggior dettaglio di lettura delle evasioni e il
saldo delle somme pagate sia per le multe che per
gli esoneri viene riutilizzato per gli interventi di
accompagnamento al lavoro.

In questo quadro che caratterizza I'attuale situa-
zione, ¢ possibile individuare forti segnali di
cambiamento verso un processo di reale inclusio-
ne lavorativa delle persone con disabilita. Pur con

le palesi differenze applicative nelle diverse re-
gioni italiane, il nuovo sistema ha consentito di
recuperare una serie di principi e di prassi che si
attendevano da tempo. Ha inoltre consentito di
recuperare il senso di dignita che & all’origine di
ogni forma di percorsi di integrazione.

Il concetto di inserimento mirato, cosi come viene
definito dalla legge 68/99, sostituisce sostanzial-
mente e forse in parte culturalmente l'idea che
I'obbligo dell’assunzione di invalidi fosse una
procedura dovuta per vincoli di legge senza una
reale e razionale lettura della realta del mondo
della disabilita e conseguentemente del mondo
imprenditoriale, con un principio di adeguatezza
e anche di “scelta”.

La riforma del collocamento e l'avvio ufficiale
della nuova stagione delle politiche attive del la-
voro, di pari passo con la legge di riforma sull’in-
serimento al lavoro dei disabili, ha determinato
un processo di accelerazione e di affinamento
delle procedure di valutazione e orientamento di
persone che da sempre sono state considerate un
cosiddetto “residuo produttivo” nella nostra so-
cieta, individuando strumenti e modalita di co-
municazione nuovi attraverso l'intervento di ser-
vizi territoriali.

E lo sviluppo di una rete capillare di servizi ha
dato I'avvio a un percorso che pud permettere di
sconfiggere da un lato la “naturale” diffidenza o
poca conoscenza che il mondo produttivo ha nei
confronti della disabilita e costruire dall’altro un
sistema collaborativo che ponga in evidenza la
positivita del processo di integrazione lavorativa.
La legge 68/99 infatti promuove l'inserimento
mirato e ne determinata I'operativita attraverso
una “serie di strumenti tecnici e di supporto che
permettono di valutare adeguatamente le perso-
ne con disabilita nelle loro capacita lavorative e di
inserirle nel posto adatto, attraverso analisi di po-
sti di lavoro, forme di sostegno, azioni positive e
soluzioni dei problemi connessi con gli ambienti,
gli strumenti e le relazioni interpersonali sui luo-
ghi di lavoro e di relazione”.

Se non si pud ancora calare il sipario sulla con-
quista del diritto al lavoro per le persone con di-
sabilita, si pud comunque affermare che I'Italia ha
cominciato a percorrere un cammino di responsa-
bilita sociale che coinvolge tutti i settori dello so-
cieta. E importante che questo cammino non si in-
terrompa e che ogni singolo cittadino abbia la
possibilita di svolgere il proprio ruolo senza osta-
coli e discriminazioni con il riconoscimento del-
le proprie capacita e dei propri diritti.
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Buon Compleanno Anffas!

Cinquant’anni di vita con e per le persone
con disabilita ed i loro genitori e familiari

La rosa blu

Come ormai voi tutti avrete avuto mo-
do di sapere e di leggere anche su que-
ste pagine, Anffas compie quest’anno,
o meglio precisamente ha compiuto lo
scorso 28 marzo, cinquant’anni di vita.
La nostra associazione, pertanto, ha
desiderato festeggiare questo mezzo
secolo di storia a fianco delle persone
con disabilita in-

tellettiva e/o re-

lazionale e dei lo-

ro genitori e fa-

miliari con una

moltitudine di

eventi ed iniziati-

ve a livello locale

e nazionale che

sono fin troppo

numerosi per es-

sere in questa se-

de descritti.

Per 1’occasione,

inoltre, Anffas,

“in barba a chi la

crede una attem-

pata signora” ha

voluto anche

cambiare com-

pletamente

“look” promuo-

vendo una nuo-

va campagna di comunicazione che si
propone di mostrare, attraverso
I'abbinamento di immagini e parole
che sintetizzano i concetti cardine del
pensiero associativo, l’attenzione e
'opera dell’associazione lungo tutto il
percorso di vita della persona con di-
sabilita e della sua famiglia: dalla na-
scita e la prima infanzia, alla scuola, il
lavoro, la vita autonoma ed indipen-
dente, fino all’eta anziana.

112008 di Anffas si & aperto con la pub-
blicazione dell’agenda sociale gea, de-
dicata ai cinquant’anni dell’associazio-
ne ma anche e soprattutto ad uno stru-
mento che segna una svolta epocale
per le persone con disabilita, ovvero la
Convenzione Onu sui Diritti delle Per-
sone con Disabilita, che al momento in
cui scriviamo e
da poco entrata
ufficialmente in
vigore grazie al-
la ratifica da par-
te di pitt 20 Stati
(tra i quali, pur-
troppo, non fi-

POpEY gura ancora
21 THTY AN
AR
Inoltre, Anffas

ha deciso, per la
prima volta nella
sua lunga storia,
di “scendere in
piazza” in mez-
zo alla gente per
celebrare la pro-
pria festa e por-
tare a tutti il suo
importante mes-
saggio, grazie al-
I'iniziativa “Anf-
fas In Piazza” che si @ tenuta lo scorso
30 marzo in piu di 130 citta in tutta
I'Italia, con la distribuzione di 30.000
rose blu, materiale informativo e gad-
get.
L'iniziativa ha riscontrato un grande
successo permettendo, in molti casi
per la prima volta, il contatto diretto
tra le strutture associative, le persone
con disabilita e le loro famiglie e la cit-
tadinanza locale, nonché un discreto



risalto mediatico a livello nazionale e locale.
Riteniamo piu efficace di qualunque altro com-
mento riportare solo alcuni stralci di una delle
tante testimonianze sulla giornata pervenuteci
dalle strutture locali:

“E stato bello essere in piazza! Farci vedere cio dare vi-
sibilita al lavoro che si fa, alle attenzioni che si hanno
verso le persone con disabilita; raccontare alla gente
mai vista prima dove siamo, cosa facciamo, quali inten-
ti sequiamo e stato semplicemente unico. E la gente cu-
riosamente chiedeva, sfogliava I'opuscolo informativo
sulla nostra comunita, parlava con i ragazzi, si com-
muoveva. E le nostre preoccupazioni iniziali si sono
sciolte come neve al sole”

Proprio per tale grande successo dell’iniziativa e
su sollecitazione anche da parte della base asso-
ciativa, il Consiglio Direttivo Nazionale ha deciso
di far diventare “Anffas in Piazza” un appunta-
mento fisso che sara rinnovato tutti gli anni
I'ultima domenica di marzo.

Nel prossimo mese di giugno, invece, avra luogo
la parte pit ufficiale delle celebrazioni.

Infatti, il 6, 7 e 8 giugno si terra a Roma
I’Assemblea Nazionale dei Rappresentanti dei
Soci ed il 7 giugno, presso il Teatro Sala Umberto,
sara organizzata una serata sociale nel corso della
quale si esibiranno anche la compagnia teatrale di
Anffas Roma Onlus ed artisti con disabilita pro-
venienti da Napoli.

Nel corso delle celebrazioni saranno inoltre pre-
miate con una targa speciale alcune persone o en-
ti che si sono distinte, in particolare a livello loca-
le e territoriale, per 1'opera in favore delle persone
con disabilita e dei loro genitori e familiari e sara
consegnata ad alcuni illustri personaggi interni ed
anche esterni al mondo associativo la “rosa
d’oro”, massima onorificenza Anffas per enti o
persone che hanno promosso particolari interven-
ti a sostegno della disabilita.

“Nella 1 corre nzadel
dented ell aRe pubblica
ne so ci ale che [lassociazione
bar rie re, mate riali
le fr ui zi one d eidiitti e delle liberta fondamentali
Assicu rare a tutti par

pode I oSt ato, in occasione

cinquantesimo anniversario della fonda
esprime  apprezzamento per I'opera di solidarieta e di integrazio -

ha svolto negli a

e culturali, che impediscono alle perso

Destinatari rosa d’oro

Maria Arnaboldi Salerno, Maddalena Borigo
Daniel, Piero Calabrd, Raffaele della Valle,
Piero Grasso, Corinna Bertoldi Ionta, Daniele
Minussi, Maurizio Origgi, Giuseppe Peruta,
Giovanni Pegoraro, Ferruccio Poli, Eleonora
Senigo, Bloriana Pantera, Livia Turco, France-
sca Kirchner.

Alla memoria

Maria Luisa Menegotto (fondatrice Anffas)
Anna Chiodini

Rosario La Noce

Nel corso della stessa serata sara inoltre presenta-
to il libro “1958/2008: Cinquant’anni di Anffas”
che ripercorre sinteticamente i momenti salienti
della storia della nostra associazione con interes-
santi approfondimenti anche sull’evoluzione del
quadro politico normativo avvenuta negli ultimi
cinquant’anni. Copia del volume potra essere ri-
chiesta all’ufficio stampa, comunicazione e S.A.L?
Anffas Onlus (tel. 06/3611524 int. 35 — e.mail co-
municazione@anffas.net).

A chiusura delle celebrazioni si prevede, oltre al-
I'ormai consueto appuntamento con il Tribunale
dei Diritti dei Disabili la cui XI Sessione si terra il
4 Ottobre a Firenze, un convegno nel mese di no-
vembre dedicato all'importantissimo tema della
qualita della vita e la pubblicazione di una serie di
volumi tra cui il “Catalogo Anffas” che conterra
la descrizione delle circa 250 strutture associative
presenti sul territorio nazionale.

Desideriamo chiudere questo articolo riportando
e condividendo con tutti voi, con estremo orgo-
glio e gratitudine, le parole che il Presidente della
Repubblica Giorgio Napolitano ha voluto rivol-
gerci, per tramite del Segretario Generale Dona-
to Marra:

zione dellAnffas, il Presi -

ibuendo a rimuovere le molte
ne disabili la piena e tota -
sanciti dalla Costituzione.

nni, contr

opportunita nella vita collettiva e costruire un habitat giuri -
dic o, fi sic o e culturale amico della disabilita - come ha recentemente ricordato
della giomata internazionale delle persone

ilCa -
con disabilita

-cos ti tuisceuna grande questione di umanita e civilita, che esige un impegno forte e

consapevole d aparte  delle istituzioni, dei citta

dini, delle imprese e del volontariato,

per pr onuover e efficaci strategie di tutela e di inclusione nel campo dell'assistenza sa -

nit ari a, dell ' educazione, dei servizi sociali e delloccupa
rivolge a lei, egregio Presidente, e a tutti

Pre sid ent e Napolitano
bor ato rid el I' Associazione un cordiale augurio, cui

zione.  In questo spirito il
i volontari e colla P
unisco il mio personale.”
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