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durante e dopo di noi




RELAZIONE COORDINAMENTO DIPOI

AL “DIRE E FARE” 4 OTTOBRE 2014

Perché la nascita del DIPOI, un Coordinamento di associazioni che operano sul “durante e dopo di noi”?

Dopo convegni, iniziative e progettualità avviate da vari soggetti associativi in Toscana e a livello nazionale, dopo il lavoro di studio e di raccolta di varie esperienze a cura di ricercatori del Sant’Anna di Pisa che hanno anche realizzato uno studio approfondito su un nuovo strumento per il “dopo di noi”, le Fondazioni di Partecipazione, è nata piano piano l’idea che queste esperienze dovevano in qualche modo emergere e diventare patrimonio comune.
Grazie all’analisi approfondita intrapresa dal CESVOT sul ruolo e sulla rappresentanza del volontariato, è scaturito un pensiero lungimirante sul futuro del volontariato; infatti, pur nelle sue peculiarità e personali caratteristiche, oggi, per emergere e fare “lobby” o pressione, l’associazionismo deve necessariamente organizzarsi a un livello più alto e rappresentativo. Dobbiamo ringraziare quindi il CESVOT per l’aiuto e la collaborazione che ci ha fornito, sia dal punto di vista logistico che professionale. E’ grazie agli esperti che ci ha messo a disposizione se oggi possiamo raccontare la nostra esperienza: un cammino di costruzione di nuove rappresentanze “tematiche”, e quindi più incisive dal punto di vista culturale; un movimento culturale innovativo che porti alla luce e si concentri su temi e problemi che stanno nascendo prepotentemente e che rischiano di diventare un’emergenza; il movimento del “dopo di noi”, nel modo in cui lo stiamo pensando noi famiglie, che deve costruirsi e svilupparsi, cioè “durante noi”.
L’obiettivo è sviluppare attraverso la rete tra istituzioni regionali, locali e associazioni, maggiori e concrete opportunità di autonomia delle persone disabili, di inserimento nel tessuto sociale, anche attraverso la partecipazione alla programmazione e all’erogazione dei servizi pubblici, per comunicare con forza che la disabilità è un problema sociale e non privato.
La cultura e l’innovazione oggi non sono frutto di un progetto-Paese, ma nascono dai territori e sono orientati ad incrementare la qualità della vita delle comunità locali, dove il pubblico può e deve costruire l’ambiente favorevole perché queste si sviluppino e diano i loro effetti virtuosi.
Il tema di fondo e gli argomenti sulla quali è nata la condivisione è stata la realizzazione della piattaforma programmatica, come base del lavoro del coordinamento. Questa si è sviluppata a seguito di una serie di incontri tra molte associazioni della Toscana che si occupano di disabilità e disagio mentale, attraverso un confronto tra esperienze ed esigenze, tra un’analisi della normativa vigente e le legittime necessità per realizzare progetti di vita e inserimento sociale delle persone disabili. La costituzione poi di una associazione di secondo livello ha suggellato il patto iniziale creando un soggetto che possa presentarsi come rappresentativo di molte istanze e tipologie di problematiche legate alla disabilità e al disagio mentale.
Il nostro lavoro si è svolto nella conoscenza reciproca con scambio e approfondimento di esperienze progettuali, coordinamento di risorse umane e professionali: fare lobby, aumentare la forza rappresentativa, fare cultura e fare rete per alzare il livello e l’offerta dei servizi, confrontarsi con le istituzioni, disabilità, ecc.
Il soggetto principale di confronto è stato inizialmente la Regione, attraverso le sue varie figure rappresentative: ora dobbiamo presentarci anche agli enti locali, alle ASL e a tutti quei soggetti che possono e/o devono dare supporto e risposte.
I risultati di questo coordinamento piano piano stanno emergendo (vedi delibera della Regione sulle sperimentazioni innovative sulla non autosufficienza, anziani, disabili, ecc.).
La presenza di ANCI, soggetto istituzionale rappresentativo degli enti locali, che sono le istituzioni più vicine ai cittadini, permette oggi di farci conoscere per portare in evidenza un nuovo concetto di assistenza, una nuova cultura della disabilità, un diverso approccio dei servizi nei confronti dei cittadini disabili e delle loro famiglie, una più profonda attenzione e maggiore sensibilità ai diritti di questa parte più debole della società.
Un inquadramento del “ durante - dopo di noi”
L’evoluzione delle associazioni di famiglie nel campo della disabilità, grazie anche allo svilupparsi del concetto di sussidiarietà, si sta orientando verso una decisa volontà di condivisione e partecipazione (a volte autorganizzandosi), nella realizzazione dei progetti di vita dei propri figli, ponendosi come soggetti attivi. Pensiamo a tutte le progettualità che sono nate a sostegno delle persone disabili nel corso di varie stagioni e situazioni di vita, a partire dal periodo scolastico, argomento che per la sua complessità andrebbe trattato a parte.
Pensiamo quale rilevanza ha il tema del lavoro, oggetto di progetti e processi di sostegno all'autonomia delle persone disabili. La possibilità di avere un lavoro che dia anche autonomia economica è uno degli elementi fondamentali perché il proprio ruolo nella società venga riconosciuto. Vorremmo anche indicare la necessità della messa a punto di un servizio di mediazione che faciliti e renda praticabile il percorso lavorativo alle persone disabili più deboli e offra sostegno alle aziende coinvolte, con operatori specifici e appositamente formati. Un servizio di mediazione che sia messo a sistema e non sporadico come avviene ora in base alle fortunatamente numerose progettualità avviate dalle associazioni.
Vorremmo aggiungere che su questo fronte ancora molto è da fare. I dati 2013 del Ministero del Lavoro dicono che l’84% delle persone disabili in età lavorativa non ha un impiego e i disoccupati iscritti alle liste di collocamento obbligatorio sono 750 mila. Ed infine la Corte di Giustizia europea ha condannato l’Italia per non aver imposto “a tutti i datori di lavoro l’adozione di provvedimenti efficaci e pratici, in funzione delle esigenze delle situazioni concrete, a favore di tutti i disabili”, come previsto dalla normativa comunitaria e che la Commissione Europea ha comunicato che è in corso la procedura di osservazione del nostro Paese per verificare l’efficacia della legge 93/2013 nel garantire la piena inclusione dei disabili nel mondo del lavoro.
Questo atteggiamento attivo delle associazioni vuole portare innovazione, ma si pone anche l’obiettivo di scuotere quell’immobilità (economica e politica) che si è creata intorno al tema della disabilità, portando:
- a non impegnarsi sul tema delle opportunità di emancipazione economica della persona disabile, lasciandola in un limbo assistenziale;

- a progettare e realizzare niente più oltre i centri diurni (quando ci sono) e le RSD o le RSA, come quasi unica risposta residenziale nei casi di disabilità più grave, ma soprattutto restringendo, con rigidi criteri, la platea delle risposte;
- a dare risposte, per ora solamente nel campo della vita indipendente, finanziando ormai come posta di bilancio della Regione un fondo con le risorse economiche per il finanziamento di progetti di “vita indipendente” per persone con disabilità prevalentemente motorie, ma in grado di autodeterminarsi la vita;
- a non riuscire a dare le stesse opportunità di “possibile vita indipendente” alle persone con disabilità intellettiva, con disagio mentale, nonostante il nostro paese abbia ratificato con legge dello Stato la convenzione ONU dei diritti delle persone con disabilità che all’Art. 19 Vita indipendente ed inclusione nella società, cita: "Le persone con disabilità abbiano la possibilità di scegliere, su base di uguaglianza con gli altri, il proprio luogo di residenza e dove e con chi vivere; le persone con disabilità abbiano accesso ad una serie di servizi a domicilio o residenziali e ad altri servizi sociali di sostegno, compresa l’assistenza personale necessaria per consentire loro di vivere nella società e impedire che siano isolate o vittime di segregazione; i servizi e le strutture sociali destinati a tutta la popolazione siano messe a disposizione, su base di uguaglianza con gli altri, delle persone con disabilità e siano adattati ai loro bisogni".
Quando la famiglia non è più in grado di sostenere il proprio figlio disabile, il servizio pubblico viene chiamato in causa e la risposta residenziale che viene data è quella disponibile al momento, qualunque sia.
Perché un adulto disabile, quando rimane solo, deve cambiare radicalmente la sua vita, essere inserito in un luogo sconosciuto e lontano dall’integrazione faticosamente costruita, dalle conoscenze e affetti di altri familiari? La soluzione che viene offerta nello scenario dei servizi istituzionali, quando la famiglia non è più in grado di prendersi cura del figlio disabile, è l’inserimento in una RSD o in comunità alloggio per i soggetti meno gravi. Questo non è più accettato dalle famiglie né dagli stessi disabili, la cui qualità di vita è notevolmente migliorata negli ultimi anni, grazie alle risorse messe a disposizione dalle istituzioni e alla presenza sempre più attenta e organizzata delle famiglie. Oltretutto, questa soluzione porterebbe ad una drastica interruzione del lavoro finora effettuato, rivolto alla crescita dell’autonomia e del grado di socializzazione dei disabili e conseguentemente al livello della loro qualità di vita, individuando nell’inserimento in strutture sanitarizzate spesso un’azione inappropriata e a volte eccessivamente costosa.
Pertanto gli elementi innovativi e culturali che si vogliono portare avanti sono quelli di superare e sostituire, anche in riferimento al lessico comune, il concetto di residenza/comunità con il concetto di casa, di ambiente di vita; il concetto di assistenza con il concetto di accompagnamento, di supporto; il concetto di servizio con il concetto di prossimità e di vivere insieme.
Si vuol dare maggiore rilevanza agli aspetti sociali, relazionali e riabilitativi anziché prevalentemente agli aspetti sanitari. In altre parole è la valorizzazione del proseguimento dell’esperienza di vita vissuta all’interno della propria famiglia, con le stesse abitudini, piccole consuetudini e rituali che procurano la personale tranquillità e sicurezza interiore, cercando di continuare finché possibile, la propria vita nei luoghi di sempre con l’accompagnamento di un educatore, principale figura della riabilitazione.
“In un periodo storico caratterizzato dal tema della sostenibilità dei servizi garantiti alle persone e alle famiglie più fragili, uno degli elementi più importanti è sicuramente la necessità di un’azione comune tra diversi soggetti che non solo riesca a mantenere la quantità e la qualità dei servizi esistenti, ma anzi riesca ad incrementarli, dato l’aumentare di bisogni. Osservando molte esperienze avviate tra cooperative sociali, associazioni, istituzioni pubbliche e fondazioni bancarie abbiamo visto lo sviluppo di importanti sperimentazioni, che hanno utilizzato un metodo di lavoro innovativo che trova spazio all’interno della riflessione generale che si sta sviluppando nel nostro Paese sul nuovo modello di Welfare”.
Ciò che serve è un collettore che coinvolga le diverse energie dei diversi soggetti che nel territorio sono impegnati nella gestione dell’intervento sociale. L’esperienza delle fondazioni di partecipazione che stanno nascendo in Toscana potrebbero essere un esempio efficace, se ottenessero la giusta considerazione della politica e degli enti locali interessati. Non solo la classica sussidiarietà, orizzontale e verticale, ma un nuovo modello di welfare incentrato sulla cosiddetta sussidiarietà circolare, per rubare una definizione citata da Zamagni , intendendo con tale espressione un ambito di applicazione nel quale “far interagire, in modo sistematico e permanente, i tre vertici del triangolo che rappresenta l’intera società e cioè il vertice che denota la sfera politico-istituzionale, quello della sfera commerciale (business community) e quello della sfera della società civile”, per riuscire ad ottenere quanto nessuno dei tre vertici appena indicati riuscirebbe da solo a realizzare.

Il “dopo di noi” si colloca all’interno di queste azioni: nasce dall’azione e dalla sperimentazione delle associazioni, sollecita e richiede la collaborazione degli enti pubblici, stimola l’unione di idee, progetti e risorse tra soggetti pubblici e privati verso un risultato che senza tale interazione non si potrebbe raggiungere, e la cui finalità ultima è dare una risposta vera ed efficace e costruita per dare e mantenere la dignità di molte persone. Una risposta che cerchi di soddisfare ciò che in questi anni le famiglie hanno ostinatamente chiesto e costruito intorno ai loro figli: integrazione, socializzazione, possibile vita autonoma. Queste famiglie chiedono che siano loro riconosciuti i diritti sociali, esprimono cioè esigenze e aspettative, legittime e costituzionalmente riconosciute, dove un’equa ripartizione delle risorse e degli oneri sociali dovrebbe assicurare l’eguaglianza delle situazioni, malgrado la differenza delle fortune o sfortune della vita.
Ma in fondo qual è il significato più profondo del “dopo di noi”?

Esso rappresenta un insieme di azioni che le famiglie con figli disabili devono cominciare ad affrontare “durante noi”, nel momento in cui sono ancora in grado di organizzare consapevolmente il futuro del proprio figlio affinché possano, come suo diritto, mantenergli la stessa qualità di vita che aveva in famiglia. L’obiettivo, quindi, è quello di non inserirli in “contenitori precostituiti” a seguito di eventi che impongono drastici cambiamenti alla sua vita e alle sue abitudini, ma costruire risposte adeguate ai loro bisogni, alle loro condizioni di disabilità, alle loro caratteristiche. E su questo tema le migliori progettualità nascono proprio dalle associazioni di famiglie grazie alla sensibilità, empatia e coinvolgimento diretto con le problematiche quotidiane e alle possibili soluzioni. Un abitare diffuso sul territorio, anche con inserimenti in case di civile abitazione, con la necessaria assistenza, ma collegate con i servizi attivi, come tutti gli altri cittadini: gli infermieri quando servono, le visite del medico di famiglia, le visite specialistiche nei servizi territoriali. Le persone disabili continuano la loro vita frequentando le stesse attività di sempre (inserimenti socio lavorativi, frequenza centri diurni) per poi rientrare nella propria “casa famiglia”. I progetti collegati fra loro e seguiti dagli stessi referenti (fondazione, associazioni, in collaborazione con i servizi sciali) secondo i criteri del rispetto dei progetti di vita individuali. Si può così fruire di economie di scala, garantire una gestione dei singoli progetti operata secondo criteri unitari e valorizzare le relazioni fra gli abitanti delle ‘case’ facenti parte della rete.
La collaborazione e il coordinamento necessario tra le associazioni o titolari della gestione dei progetti e le amministrazioni comunali, sarebbe anzi è, elemento essenziale per una corretta analisi delle situazioni, programmazione degli interventi sia dal punto di vista dei servizi, sia nel reperimento di alloggi sociali spesso in dotazione ai Comuni che, ristrutturati, risponderebbero perfettamente agli obiettivi che il “dopo di noi” si pone: permettere alle persone disabili di “vivere la loro vita”.
Mentre scrivevamo questa relazione si è svolta una audizione alla Commissione affari sociali della camera sulle proposte legge n. 698 Grassi, n. 1352 Argentin, n. 2205 Miotto, n. 2456 Vargiu e 2578 Binetti recanti “Disposizioni in materia di assistenza in favore delle persone affette da disabilità grave prive del sostegno familiare”. All’audizione è stata chiamata a partecipare la vice presidente del DIPOI, Marisa Biancardi, che rappresenta l’associazione TUTTINSIEME associata al DIPOI, associazione del territorio della Val di Nievole in Provincia di Pistoia che ha avviato interessanti progettualità proprio in collaborazione con la società della Salute della Val di Nievole. Marisa Biancardi ha riportato in Commissione ai nostri Parlamentari, le considerazioni che abbiamo discusso e costruito come DIPOI, oltre a illustrare la propria personale esperienza in rapporto al proprio territorio.
TUTTINSIEME è una associazione di famiglie con conoscenza concreta delle problematiche legate alla disabilità. Nel riportare la ricchezza di questa sua esperienza, Marisa ci ha riferito la piacevole sorpresa che questa visione e impostazione del “dopo di noi” vada nella giusta direzione, cioè si arrivi al traguardo del “dopo di noi” costruendo adeguatamente il “durante noi”. Impostazione condivisa anche da molte associazioni a livello nazionale presenti all’audizione e provenienti da tante regioni. Questo ci conforta e ci conferma di essere sulla strada giusta, nella costruzione di un cammino da fare insieme: un nuovo percorso da costruire sia con la politica che con le nostre amministrazioni di riferimento.
La sfida del futuro più prossimo, ci auguriamo, sarà quindi una legge sul “dopo di noi” che riesca a creare una norma, un insieme di regole, tali però da permettere quella flessibilità necessaria a creare risposte differenziate e costruite sui bisogni delle persone, durante la propria vita insieme a quella dei loro genitori, prima che siano sfiniti da una vita di sacrifici.
Una legge che preveda, anche e soprattutto, finanziamenti a cui fare riferimento nel tempo, tali da permettere la costruzione di un sistema assistenziale rispettoso. Attualmente è insufficiente persino a rispondere alle emergenze.
Una Legge che permetta veramente la costruzione di tessuto sociale che accolga queste persone in tutti i territori italiani, che riesca finalmente a dimostrare che l’Italia è davvero un paese civile, che accoglie e rispetta tutti i suoi cittadini, soprattutto i più deboli.
Una Legge che prosegua e concluda finalmente il suo percorso.

Una legge che aspettiamo dal lontano 2000!
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