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Raccontiamo noi inclusione. Storie di disabilita, 2014, p. 112, euro 12,00

Questo volume ¢ il risultato di un progetto che avevamo da tempo. Personalmente avevo la
curiosita di conoscere le persone in modo pil autentico, piu vivo, mettermi in ascolto delle loro
storie e capire, indagare, conoscere chi realmente abbiamo attorno e come vivono - se la
vivono - quella che noi chiamiamo “inclusione”. Un’esigenza di spegnere per un attimo le
nostre interpretazioni della realta e dare spazio a cido che mancava: il loro punto di vista, la
loro verita. Dal 2008, presso la sede del Gruppo Solidarieta, abbiamo dato avvio a un gruppo
di genitori di persone con disabilita in auto mutuo aiuto; da questo porci in ascolto delle vite ho
sempre pensato che fosse importante fare memoria e documentare. Sono seguiti poi corsi per
familiari anche sulla scrittura di sé e da li credo di essermi convinta del valore delle storie
guando si trasformano in racconto per gli altri: tutte portano con sé qualcosa di misterioso, di
grande, da scoprire anche nelle situazioni pit complicate. Mentre ascoltavo, avevo
I'impressione di imparare tantissimo, di uscire dalla mia ignoranza, di vedere I'altro sotto
un’altra luce, quasi di conoscerlo per la prima volta. Spesso & stata |'occasione per passare
anche un pomeriggio in quella casa, con quei profumi, con quel determinato clima che parla
ancor prima delle parole. Le persone che abbiamo intervistato sono persone con disabilita
motoria e intellettiva che conosciamo bene, amici che con noi e con la nostra storia si sono
fortemente intrecciati. Poi ci sono le testimonianze dei familiari: persone - alcune - conosciute
dal Gruppo da 30 anni, altri che abbiamo conosciuto dopo, grazie a un intreccio di altre
relazioni. Insomma storie a noi vicine, persone con e grazie alle quali anche noi cresciamo
(Dalla introduzione di Gloria Gagliardini). Con contributi di Andrea Canevaro, Roberto
Mancini, Mario Paolini.

Trasparenza e diritti. Soggetti deboli, politiche e servizi nelle Marche, 2013, p. 112,
euro 12.00.

Non €& facile guardare le cose da una prospettiva diversa, piu autentica, mentre altri sono
abituati a vederle, a pensarle, a parlarne in modo diverso, per non fare quello che sarebbe
giusto. E la grande questione dei diritti affermati ma poco realizzati. Chi li rivendica, come si fa
in guesto volume, non per s€, ma per le persone piu deboli, sa che la propria vita sara
costantemente considerata un problema: dalle burocrazie, dalla politica, da quanti ottengono
vantaggi economici da un sistema molto amministrato e poco governato (...) Il volume guarda
ai problemi degli ultimi dall’altro lato, cioé dal loro punto di vista. La loro vita quotidiana, piena
di difficolta, ci puo aiutare a capire meglio il senso dei diritti e delle risposte date per “giustizia
e non solo per carita”, con i livelli di assistenza. Sono condizioni essenziali di cittadinanza
sociale, cioe di dignita e vita da promuovere e salvaguardare. Le risposte dei Lea alimentano
questo sforzo, se garantiscono speranza, se sono garanzia che non ci troveremo soli quando ne
avremo bisogno. Sono anche condizioni necessarie per valorizzare quanto ogni persona fa per
affrontare i propri problemi, anche con ridotte capacita. Parlare di diritti e di livelli essenziali di
assistenza, come si fa in questo libro, non significa quindi auspicarli nel futuro ma rivendicarli
nel presente, chiedendo a chi ne ha responsabilita di non nascondersi dietro le proprie
incapacita e il proprio potere. Sono scudi imbarazzanti, visto che appartengono ad altri tempi,
dove le persone erano sudditi e non ancora cittadini (Dalla prefazione di Tiziano Vecchiato).

Persone con disabilita. Percorsi di inclusione, 2012, p. 112, euro 12.00.
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L'educazione inclusiva vuole innovare riferendosi a un individuo sociale. Innovare perché tutto
€ cambiato dal trionfo, da una narrazione che ha cancellato la societa imponendo I'individuo.
Questa narrazione riguarda la scuola (i genitori assediano il singolo insegnante per essere
sicuri che il proprio erede abbia tutto il programma completo e senza ostacoli dati da agenti
atmosferici che costringono a stare a casa qualche giorno per neve e ghiaccio, come dovuti alla
presenza di chi ha bisogni speciali...), il lavoro (inutile invocare il mondo del lavoro di anni fa. Il
lavoro e fatto di contratti individuali che non alimentano solidarieta ma competizioni
individuali, progetti individuali, ecc.), i servizi (raggiungere la risposta attraverso amicizie,
spettacolarizzazioni della propria condizione attraverso giornali e mezzi televisivi, in un
crescendo che va dal giornale locale alla trasmissione televisiva su un canale nazionale...).
L'educazione inclusiva deve attingere dal passato, compresa la sua origine dovuta ad un amore
ancillare. Ma deve innovare senza nostalgie di un passato che non tornera. Ha il dovere di
essere appassionata di futuro, incontrando e lavorando con tutti coloro che sono appassionati
di futuro. Questo vuol dire progetto. Nel progettare, |'autodeterminazione del singolo sta
nell’autodeterminazione dello stesso progetto. L'integrazione, nella prospettiva inclusiva, non
vuole conservare nel presente chi ha Bisogni Speciali. Vuole che sia nel futuro comune. (Dalla
introduzione di Andrea Canevaro).

La programmazione perduta. I servizi sociosanitari nella regione Marche, 2011, p.
112, euro 11.50.

Il cuore della pubblicazione, riguarda la programmazione sociosanitaria nella regione Marche;
affrontare il tema della programmazione significa, infatti, valutare I'organizzazione dei servizi e
le politiche che li sottendono. Significa verificare le modalita con le quali si risponde alle
esigenze delle persone. Le modalita con cui si garantiscono i diritti. L'interesse per la
regolamentazione dei servizi trae origine dalle richieste e dalle domande che le persone ci
pongono. Per rispondere abbiamo avuto e abbiamo necessita di capire cosa & codificato, cosa
non lo &. E poi di indagare sui perché. Perché ad esempio non sono fissati gli standard; perché
non & regolamentata la qualifica professionale; perché non & determinata la tariffa, e molto
altro ancora, come si pu0 capire leggendo i contributi che costituiscono il volume. La
prospettiva dalla quale si analizza lo stato della programmazione regionale, come si puo
evincere dalla lettura del testo, € quella di una organizzazione di volontariato che ha cercato di
mettere al centro del proprio operare, le esigenze delle persone che ha incontrato e a partire
da queste leggere e valutare le politiche. Le domande che ci siamo posti sono le domande che
la pubblicazione pone al principale suo interlocutore: la regione Marche. Domande che
continuiamo a sperare possano trovare risposta in atti amministrativi che siano capaci di
rispondere con compiutezza alle esigenze delle persone. E’ questa la motivazione che anima
questa pubblicazione (Dalla introduzione).

Sostenere la domiciliarita. Assistere e curare a casa, 2009, p. 112, euro 11.50.

Il quaderno analizza il quadro normativo nazionale delle cure domiciliari: le scelte organizzative
delle singole regioni, I'esperienza del sostegno alla domiciliarita attraverso lo strumento dei
buoni servizio e degli assegni di cura, il ruolo delle Unita valutative. Un’ultima parte € dedicata
alla regione Marche attraverso la verifica del funzionamento del sistema delle cure a domicilio,
seguita da una doppia analisi del sistema dei servizi territoriali per la disabilita e per malati non
autosufficienti. Il quaderno intende richiamare I’attenzione sul sostegno alla domiciliarita,
indicando quali sono i diritti delle persone ed i doveri delle istituzioni insieme alle scelte
organizzative che possono aiutare le famiglie che intendono assistere un proprio congiunto a
domicilio. E’ necessario quindi che all’enfasi nei confronti della domiciliarita si accompagnino le
conseguenti scelte in termini di finanziamento e di organizzazione. Le ricorrenti analisi che
segnalano una maggiore diffusione delle cure a domicilio non devono trarre in inganno: una
cosa sono le prestazioni erogate, altro & la presenza di un effettivo servizio di cure a domicilio.
All'aumento delle prestazioni non equivale, infatti, automaticamente la presenza di un reale
sistema di cure domiciliari che garantisce la presa in carico. Troppo spesso, purtroppo, le
famiglie che scelgono la strada dell’accoglienza a casa di malati gravi si sentono tradite e
abbandonate dai servizi sociosanitari territoriali.Il quaderno - a dieci anni dalla pubblicazione di
“Curare e prendersi cura: la priorita delle cure domiciliari” (1999) - intende portare
nuovamente l'attenzione sulle cure a domicilio affinché siano pil compiutamente sviluppate.



La cura dellavita nella disabilita e nella malattia cronica,2008, p. 112, euro 11.00.

La “relazione di aiuto”, la “relazione che cura”, la “relazione tra curante e curato” & il cuore
della pubblicazione. La dove il curato puo essere ricondotto al malato o al disabile e dove il
curante puo essere il medico, I'operatore sanitario, I'educatore, il volontario, I'amico, il
parente. Relazioni che rimandano ad una asimmetria, ad una impossibile parita. L'invito €
quello di vedere oltre la malattia, la limitatezza, la disabilita, la patologia, per arrivare alla
persona - alla donna e I'uomo con un nome ed un cognome - con i suoi bisogni, i suoi desideri,
le sue necessita. Vedere oltre, questa ¢ la richiesta, l'invito. Un invito ai curanti perché in quel
vedere oltre c’é anche un vedere dentro di sé, volgersi verso i propri sentimenti ed emozioni.
C’é una relazione che cura e che guarisce anche quando, paradossalmente, davanti a noi c’é
una persona inguaribile. Quando l'altro cessa di essere una malattia, una patologia, una
insufficienza. Ricompare, allora, I'umano. Un umano che ci mette davanti alle nostre difficolta e
paure - che possono assumere la maschera del distacco, fino, a volte, alla supponenza - che ci
fa sperimentare pil spesso l'impotenza. A volte ci viene richiesto soltanto di esserci: presenti e
silenziosi. L'incontro con la debolezza e la sofferenza puo diventare anche I'incontro con noi
stessi con le nostre fragilita e in-certezze; le nostre incapacita di ascolto. La nostra paura di
farci “spazi vuoti” per accogliere |'altro. Un incontro che puo6 condurci alla conoscenza dell’altro.
Il testo, nel quale - vale la pena ricordarlo - non c’e alcun rifiuto di competenze e
specializzazioni, vuole essere un invito a farci attraversare dall’altro, a fargli posto, un altro che
non deve scomparire dietro una diagnosi o una patologia. Un altro che rendendoci meno sicuri
e piu incerti, puo restituirci, nei nostri ruoli, un po’ di umanita. Di questo, ci pare, c’é grande
bisogno all‘interno delle “istituzioni che curano”, siano esse ospedali, residenze sanitarie,
servizi socio educativi. Luoghi accoglienti e non giudicanti; luoghi umanizzanti per gli stessi
curanti. Interventi di: Andrea Canevaro, Roberto Franchini, Vanna Iori, Ivo Lizzola, Antonio
Valentini, Riziero Zucchi.

Disabilita. Dalla scuola al lavoro, 2006, p. 112, € 10.00.

I diversi contributi raccolti nel quaderno delineano un percorso che vede al centro una persona
con le sue possibilita e potenzialita. Nessuna persona dovrebbe essere definita esclusivamente
per sottrazione: non sa, non € in grado di fare, non puod essere...; non €& la carenza che
dovrebbe contraddistinguere un profilo individuale; piuttosto, la capacita di sentire, di
comunicare, di agire, di pensare, secondo la peculiare modalita personale. Accettare I'idea che
la persona disabile sia innanzitutto persona significa concentrarsi sui bisogni di normalita
piuttosto che sui bisogni stereotipati di una generica categoria. Una visione che costringe a
concentrarsi su chi é la persona e non tanto su cosa ha. Costringe ad occuparsi piu delle
capacita e delle potenzialita e non solo dei limiti e delle debolezze. La qualita dell’integrazione
scolastica degli alunni con disabilita € la qualita stessa dell'intero sistema scolastico e
formativo. La qualita della vita dei cittadini disabili, in ogni sua espressione, € la qualita stessa
di un Paese che deve garantire a tutti le pari opportunita sancite dalla Costituzione. Con i
contributi di: Andrea Canevaro, Marisa Pavone, Dario Ianes, Salvatore Nocera, Carlo Lepri,
Gabriella Papone, Antonio Saccardo, Orianna Zaltron.
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